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Voorwoord 
 
 
 
Dit afstudeeronderzoek heb ik gedaan terwijl ik reeds als geestelijk verzorger/ humanistisch 
raadsvrouw werkzaam was in de palliatieve zorg in de eerste- en tweedelijnsgezondheidszorg. Vanaf 
2012 als humanistisch geestelijk begeleider in het UMCU en sinds januari 2015 in het Gelre 
Ziekenhuis. Met de Geestelijk  Verzorgers Palliatieve Zorg ( GVPZ) bieden wij – als poule van 
geestelijk verzorgers - begeleiding aan mensen in de palliatieve fase in de thuissituatie. Het 
onderwerp van deze masterscriptie ligt dan ook dichtbij mijn huidige werk. Inmiddels geef ik zelf 
scholing aan verpleegkundigen en artsen over ‘de existentiële en spirituele dimensie in de palliatieve 
zorg’.  In 2002 is ‘spiritualiteit’ toegevoegd aan de omschrijving van goede palliatieve zorg door de 
World Health Organization. Dat ik zelf zowel  het begrip ‘existentieel’ als ‘spiritueel’ gebruik in de 
scholing, geeft mijn eigen ongemak met het begrip ‘spiritualiteit’ weer.  In mijn afstudeeronderzoek 
voor de Universiteit voor Humanistiek heb ik onderzocht hoe het proces van betekenisgeving aan de 
spirituele dimensie in de Nederlandse palliatieve zorg is verlopen en welke begrippen er worden 
gebruikt om die dimensie te ontsluiten. 
 
Met het afronden van mijn masterscriptie is een einde gekomen aan lange studiereis waarin ik veel 
heb geleerd en veel bijzondere mensen ben tegengekomen. Enkele wil ik hier noemen en bedanken. 
Op weg naar mijn eerste studiedag ontmoette ik in de trein van Nijmegen naar Utrecht Martien 
Schreurs. Vol enthousiasme vertelde hij mij over de UvH. Beste Martien, fijn dat je zowel aan het 
begin als aan het einde van mijn studententijd aan de UvH een rol hebt willen spelen. Carmen 
Schuhmann maakte tijdens het eerste werkcollege gespreksvaardigheden diepe indruk op mij. 
Tijdens mijn studie heb ik haar telkens weer opgezocht. Ik heb veel van haar geleerd over wie ik wil 
zijn als geestelijk begeleider en  over hoe ik in mijn vak sta. De begeleidingsgesprekken waren 
inhoudelijk rijk en beroerden hoofd en hart. Ik denk met warmte terug aan onze ontmoetingen 
Carmen. Ik hoop je ook in de toekomst nog vaker te ontmoeten.  
 
Linda en Astrid, mijn intervisievriendinnen, we hoeven het eindelijk niet meer over het ’s-woord’ te 
hebben. Er blijft nog genoeg te bepraten over om onze avonden te vullen met mooie gesprekken, 
lekker eten en wijn. Het afstuderen heeft onze vrijdagochtend-koffie-traditie behoorlijk verstoord. 
Lieve Rinke en Frouk, ik ben er weer. 
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Met het afronden van mijn masterscriptie is een einde gekomen aan een inspirerende en leerzame 
periode aan de UvH waarmee ik ben begonnen na mijn eigen existentiële crisis. Mijn grootste dank 
gaat uit naar twee hele bijzondere en mij hele dierbare mensen: mijn zus Karin en mijn man Jan-
Kees. Toen ik voorzichtig opperde dat ik misschien Wageningen Universiteit de rug wilde toekeren 
om aan de UvH opnieuw met een studie te beginnen, hebben zij direct volmondig ja gezegd en mij 
daarin onvoorwaardelijk gesteund. Zonder hun had ik nooit mijn hart kunnen volgen en deze 
prachtige studie kunnen doen. Lieve Karin en Jan-Kees, al wat jullie voor mij hebben gedaan, is groter 
dan ik in woorden kan uitdrukken. Marre en Eline prachtige dochters van mij, jullie weten bijna niet 
beter of mama ‘doet nog iets van een studie in Utrecht om moeilijk met mensen te kunnen praten 
die ziek zijn’. Nu mag ik het echt gediplomeerd doen en hebben we nog meer tijd om 
vlierbloesemsiroop te maken, te zwemmen, te lachen en ja ….. te praten. Tot slot, lieve mam, ik denk 
dat papa nu toch best trots op mij zou zijn. Denk je ook niet? 
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Hoofdstuk 1: Inleiding 
 
 
 
1.1 Probleemverkenning 
 
 
In 2002 is de World Health Organization (WHO) met een definitie van palliatieve zorg gekomen die 
wereldwijd als standaard wordt gezien voor wat goede palliatieve zorg is. Deze luidt: Palliative care 
improves the quality of life of patients and families who face life-threatening illness, by providing pain 
and symptom relief, spiritual and psychosocial support to from diagnosis to the end of life and 
bereavement (http://www.who.int/cancer/palliative/en). Het bijzondere aan deze definitie is dat er 
vier dimensies van zorg worden onderscheiden: naast de somatische dimensie ook de sociale, de 
psychologische en de spirituele dimensie. Het expliciet opnemen van de spirituele dimensie in de 
definitie van wat goede zorg is in de palliatieve fase, is uniek voor de medische zorg. Daarmee 
worden mogelijkheden geboden voor geestelijke begeleiding en daarmee voor (humanistische) 
geestelijke begeleiders om een positie te verkrijgen in het zorgproces. Maar wat wij onder die 
spirituele dimensie kunnen verstaan, wordt door de WHO niet ingevuld. 
De vraag wat goede palliatieve zorg is, heeft in Nederland geleid tot de voorloper van het 
richtlijnenboek palliatieve zorg in 2002. Sindsdien heeft de Vereniging Integrale Kankercentra (VIKC) 
twee boeken uitgegeven ‘Palliatieve zorg: richtlijnen voor de praktijk’. Het eerste boek verscheen in 
2006 en het tweede in 2010. Deze boeken geven de status quo weer van wat wordt gezien als goede 
zorg in de palliatieve fase op dat moment. De richtlijnen zijn geen wettelijke voorschriften maar 
geven inzichten, gebaseerd op het best beschikbare bewijs (‘evidence’) of op consensus van de 
medische gemeenschap van het betreffende gebied. De aanbevelingen zijn van algemene aard en 
geven aan waar zorgverleners aan moeten voldoen om kwalitatief goede zorg te verlenen. Na 
goedkeuring van de richtlijn door een beroepsvereniging, wordt de richtlijn gezien als deel van de 
professionele standaard. Met deze boeken wordt dus niet alleen inzichtelijk gemaakt wat de laatste 
stand van kennis op diverse terreinen is maar wordt ook aangegeven wat gezien wordt als goede 
zorgpraktijken. ”Het boek ‘Palliatieve zorg Richtlijnen voor de praktijk’ voorziet in de behoefte van 
zorgverleners om hun werk binnen de palliatieve zorg eenduidig en deskundig uit te kunnen voeren. 
[…] Het boek is bedoeld voor artsen, verpleegkundigen en apothekers werkzaam binnen de palliatieve 
zorg. Het kan gebruikt worden voor de directe zorg aan patiënten, maar ook voor consultatie, 
onderwijs en bijscholing” (De Graeff, et al., 2010, p. 8).  
 
De palliatieve zorg is gericht op het verlichten van symptomen in de palliatieve fase. Een symptoom 
wordt omschreven als “een door de patiënt aangegeven klacht op lichamelijk, psychosociaal of 
levensbeschouwelijk gebied” (Zylicz, Teunissens  & De Graeff, 2010, p. 19). De subjectieve beleving 
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van de patiënt bepalen de mate van lijden. Aan een symptoom wordt een aantal dimensies 
onderscheiden. Deze zijn: 
Somatisch: 
o Pathofysiologisch: het mechanisme dat tot het symptoom leidt 
o Sensorisch: de gewaarwording van het symptoom 
Psychologisch: 
o Affectief: de emotionele problemen die ontstaan door, samengaan met of van invloed 
zijn op het symptoom’ 
o Cognitief: begrip van het symptoom en gedachten hierover 
Sociaal: gedrag en interactie met de eigen omgeving 
Spiritueel c.q. existentieel: gedachten, gevoelens en vragen die het symptoom oproept ten 
aanzien van de zin- en betekenisgeving die verbonden zijn met ziekte en het 
levenseinde. 
(Zylicz, Teunissens  & De Graeff, 2010, pp. 20-21) 
 
De richtlijnen komen tot stand onder redactie van een multidisciplinair team. Voor de specifieke 
richtlijn zijn experts uitgenodigd om als auteur mee te schrijven en worden andere experts 
geconsulteerd. Sinds het verschijnen van het eerste boek ‘Palliatieve zorg: richtlijnen voor de praktijk’ 
in 2006 heeft de spirituele dimensie een plek gekregen en is als richtlijn opgenomen. In de eerste 
versie zijn eenendertig richtlijnen opgenomen waaronder de ‘richtlijn existentiële crisis’ er één is. In 
de nieuwste versie uit 2010 is het aantal richtlijnen uitgebreid naar veertig en is de richtlijn 
‘existentiële crisis’ herschreven tot de richtlijn ‘spirituele zorg’. 
 
Uit deze korte schets over het opnemen van de spirituele dimensie in de palliatieve zorg komen twee 
punten naar voren die ik hier kort wil toelichten.  
 In de palliatieve fase lijkt aandacht voor de spirituele dimensie geborgd. Het is immers 
opgenomen in de definitie over palliatieve zorg en heeft daarmee ook een plek in ‘Palliatieve 
zorg: Richtlijnen voor de praktijk’. Het richtlijnenboek geeft de status quo weer van wat op dat 
moment gezien wordt als goede zorg in de palliatieve fase: zowel op het gebied van kennis als 
op het gebied van handelingen. Met de plek die de spirituele dimensie in de palliatieve zorg 
heeft kan mogelijk worden geleerd om ook in andere zorgpraktijken aandacht te besteden aan 
die spirituele dimensie. Het is echter nog de vraag in hoeverre de spirituele dimensie nu een 
volwaardige plaats heeft in de palliatieve zorg in Nederland of dat er slechts lippendienst wordt 
bewezen aan een dimensie die volgens de WHO nu eenmaal thuis hoort in goede palliatieve 
zorg. 
 Er is geen eenduidige term om naar de spirituele dimensie te verwijzen. De eerste richtlijn 
heette ‘existentiële crisis’ de tweede ‘spirituele zorg’. Diverse begrippen als existentie, 
zingeving, en spiritualiteit - en afgeleiden daarvan - zoemen rond om die spirituele dimensie te 
ontsluiten. De connotatie en achtergrond van deze begrippen is echter verschillend. 
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Ik wil mijn onderzoek plaatsen in de poststructuralistische discoursbenadering waarin het sociale 
proces van betekenissen fixeren onderzocht wordt. In mijn empirisch onderzoek naar de spirituele 
dimensie in de palliatieve zorg staan de handboeken ‘palliatieve zorg: richtlijnen voor de praktijk’ van 
het VIKC uit 2006 en 2010 centraal. De handboeken bestendigen het discours van de palliatieve zorg. 
De spirituele dimensie is echter geen neutrale dimensie maar een bestreden ruimte waar 
verschillende begrippen rond zoemen. Binnen het theoretische perspectief van de 
poststructuralistische discoursbenadering is de veronderstelling dat bij de begrippen ‘existentie’, 
‘zingeving’ en ‘spiritualiteit’ gedeeltelijk dezelfde maar ook andere betekenissen horen. Deze drie 
begrippen verhouden zich op verschillende wijzen tot palliatieve zorg en fixeren verschillende 
betekenissen. Ze sluiten gedeeltelijk andere betekenissen in en andere weer uit en verbinden elk op 
een eigen wijze betekenissen.  
 
Doelstelling 
Inzicht krijgen in op welke wijze de spirituele dimensie een plek krijgt in het denken over wat goede 
zorg is in de palliatieve zorg in Nederland. Geplaatst in de poststructuralistische discoursbenadering 
ligt daarbij de aandacht op het verschuiven van betekenissen en praktijken bij het gebruiken van 
verschillende begrippen om de spirituele dimensie te duiden.  
 
Vraagstelling 
Op welke wijze wordt de spirituele dimensie in de palliatieve zorg uitgewerkt in de ‘palliatieve zorg: 
richtlijnen voor de praktijk’ uit 2006 en 2010 en leiden verschillende begrippen tot een verschuiving in 
betekenissen en praktijken in de palliatieve zorg in Nederland? 
Deze vraagstelling kan uiteengelegd worden in de volgende onderzoeksvragen: 
1. Welke plek heeft de spirituele dimensie in de handboeken ‘palliatieve zorg: richtlijnen voor 
de praktijk’ uit 2006 en 2010 
2. Welke betekenissen van de spirituele dimensie lichten op bij beide richtlijnen en welke 
verdwijnen naar de achtergrond? 
3. Leidt het opnemen van de spirituele dimensie in wat wordt gezien als goede palliatieve zorg 
tot veranderende praktijken? 
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1.2 Opzet van het onderzoek 
 
 
In dit onderzoek worden sociale processen van betekenisgeving gedeconstrueerd. Sprekend in de 
terminologie van Foucault worden betekenissen geproblematiseerd. Dit houdt in dat er geen raster 
op het onderzoeksmateriaal wordt gelegd maar dat in het onderzoeksmateriaal gezocht wordt naar 
betekenissen, naar verhoudingen tussen die betekenissen en naar mogelijke veranderingen.  
 
De twee richtlijnenboeken ‘Palliatieve zorg: richtlijnen voor de praktijk’ van het VIKC met daarin de 
richtlijn ‘existentiële crisis’ ( Staps, Kuyper & Hesselmann, 2006) en de richtlijn ‘spirituele zorg’ (Leget 
e.a., 2010) vormen de kern van het empirische onderzoek. Zij zijn de weerslag van hoe betekenissen 
van de somatische, de sociale, de psychologische en de spirituele dimensie zich op dat moment tot 
elkaar verhouden en een plek krijgen binnen het begrip ‘goede palliatieve zorg’ (onderzoeksvraag 1). 
Door de twee richtlijnen met elkaar te vergelijken kan onderzocht worden hoe betekenissen in de 
loop der jaren veranderen en ten opzichte van elkaar verschuiven (onderzoeksvraag 2). Informatie uit 
de richtlijnen wordt aangevuld met interviews met deskundigen die een sleutelpositie vervullen/ 
hebben vervuld bij de totstandkoming van (één van) beide richtlijnen (zie bijlage 2). De interviews zijn 
half gestructureerd en bevatten open vragen. Daarnaast worden publicaties die rondom de richtlijnen 
zijn verschenen (zie bijlage 3) en literatuur over ontwikkelingen in de (palliatieve) zorg gebruikt om de 
richtlijnen in een bredere context te plaatsen (onderzoeksvraag 1 en 2).  
 
Om – met enige voorzichtigheid - uitspraken te doen of er aanwijzingen zijn of veranderende 
betekenisgeving leidt tot veranderende praktijken, is onderzocht in hoeverre en op welke wijze door 
de netwerken palliatieve zorg aandacht wordt besteed aan de spirituele dimensie en of en zo ja hoe 
dit in de afgelopen jaren is veranderd (onderzoeksvraag 3). Sinds 2010 is er een landelijk dekkend 
verband van deze netwerken. Het zijn samenwerkingsverbanden van zorgaanbieders in een bepaalde 
regio en hebben tot doel de zorg voor mensen in de laatste levensfase zo goed mogelijk te 
organiseren. Met deze taakomschrijving vervullen zij een centrale rol in de Nederlandse palliatieve 
zorg. Aan de 48 netwerkcoördinatoren van de 66 netwerken (sommige coördinatoren hebben meer 
dan één netwerk onder hun hoede) is een korte vragenlijst per mail gestuurd met daarin enkele 
gesloten, meerkeuze en open vragen. Gevraagd wordt welke begrippen zij hanteren in het duiden van 
de spirituele dimensie en hoe de richtlijn ‘spirituele zorg’ vorm krijgt in hun netwerken. De 
vragenlijsten worden via SurveyMonkey verstuurd en op het niveau van univariate analyse 
geanalyseerd. Voor beantwoording van deze onderzoeksvraag wordt verder geput uit de verslagen 
van de werkconferenties spirituele zorg die sinds 2009 worden georganiseerd en waarvoor de 
netwerken palliatieve zorg zijn uitgenodigd.  
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1.3 Leeswijzer 
 
 
In het volgende hoofdstuk worden de belangrijkste ontwikkelingen in de palliatieve zorg in 
Nederland van de afgelopen twee decennia geschetst. Daarnaast zal ik twee ontwikkelingen 
bespreken die hun oorsprong niet in de palliatieve zorg hebben liggen maar wel van grote invloed 
zijn op de toekomst van de palliatieve zorg in Nederland.  
Mijn afstudeeronderzoek plaats ik in de poststructuralistische discoursbenadering waarin 
betekenisgeving opgevat wordt als een sociaal proces. Daarbij gaat het om het fixeren van 
betekenissen in relatie tot andere betekenissen. In hoofdstuk drie wordt dit theoretisch kader verder 
uitgewerkt. De discourstheorie van Laclau en Mouffe en de in-  uitsluitingsmechanismen die Foucault 
onderscheidt in zijn oratie, worden gebruikt om te komen tot een conceptueel kader om de 
betekenisgeving van de spirituele dimensie in de palliatieve zorg te kunnen onderzoeken en duiden. 
De metafoor van een visnet wordt geïntroduceerd om het streven naar het verbinden van 
betekenissen en posities aan andere betekenissen en posities tot een – min of meer - gesloten en 
eenduidig betekenissysteem inzichtelijk te maken. Na het ontwikkelingen van het conceptuele 
raamwerk herformuleer ik de drie onderzoeksvragen in termen van de poststructuralistische 
discoursbenadering. 
In het vierde en vijfde hoofdstuk wordt verslag gedaan van het empirische onderzoek. In hoofdstuk 
vier wordt onderzocht hoe het spirituele domein in de palliatieve zorg in Nederland het afgelopen 
decennium is ontsloten. De richtlijn ‘existentiële crisis’ (2006) en de richtlijn ‘spirituele zorg’ (2010) 
staan hierbij centraal. Onderzocht wordt hoe de betekenisgeving in het spirituele domein in de loop 
der jaren is veranderd. In hoofdstuk vijf wordt vervolgens gekeken naar de doorwerking van de 
richtlijn ‘spirituele zorg’ in sociale praktijken van de palliatieve zorg. De netwerken palliatieve zorg 
die min of meer gelijktijdig met het verschijnen van deze richtlijn land dekkend functioneren staan 
als sociale praktijk centraal. Onderzocht welke betekenis er toe gekend wordt aan de spirituele 
dimensie en welke positie die dimensie inneemt in de palliatieve zorg binnen de netwerken. 
In hoofdstuk zes reflecteer op mijn afstudeeronderzoek in de poststructuralistische 
discoursbenadering en kom ik weer terug op mijn centrale vraagstelling en onderzoeksvragen. Deze 
reflectie op mijn onderzoek gebruik ik tot slot om mogelijke richtingen voor vervolgonderzoek aan te 
geven. 
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Hoofdstuk 2: Palliatieve zorg in een verschuivend veld 
 
 
 
2.1 Inleiding 
 
 
In dit hoofdstuk geef ik een schets van de ontwikkelingen in de zorg in Nederland als context waarin 
de betekenisgeving van de spirituele dimensie in de palliatieve zorg zich afspeelt. In 2.2 staat de 
ontwikkeling van de palliatieve zorg in Nederland vanaf eind jaren negentig centraal. Allereerst wil ik 
ingaan op verschuivingen in visies op wat palliatieve zorg is en vervolgens wil ik de organisatorische 
ontwikkeling van de palliatieve zorg schetsen. Het denken over wat goede palliatieve zorg is en wat 
nodig is om deze goed te praktiseren is niet los te zien van brede ontwikkelingen in de zorg. In 2.3 
staan twee ontwikkelingen in de het denken over zorg centraal, die weliswaar buiten de palliatieve 
zorg zijn ontstaan maar hun invloed doen gelden in de palliatieve zorg. Als eerste zal ik ingaan op 
Evidence Based Medicine (EBM). EBM vormt het fundament van onze huidige geneeskunde en is ook 
in de palliatieve zorg van groeiende betekenis. Vervolgens wil ik het nieuwe gezondheidsconcept van 
Machteld Huber introduceren dat op dit moment volop in de belangstelling staat. Daarbij zal de focus 
liggen op de mogelijke betekenis van dit nieuwe gezondheidsconcept voor de palliatieve zorg en met 
name de spirituele dimensie.  
 
 
 
2.2 Goede palliatieve zorg in Nederland 
 
2.2.1 Visie op palliatieve zorg in Nederland 
 
De definitie van de WHO van palliatieve zorg (zie hoofdstuk 1) is ook in Nederland leidend geweest. 
Sinds 2011 wordt de volgende definitie van palliatieve zorg in Nederland gehanteerd:  
 “Palliatieve zorg is een benadering die de kwaliteit van leven verbetert van patiënten en hun 
naasten die te maken hebben met een levensbedreigende aandoening, door het voorkomen en 
verlichten van lijden door middel van vroegtijdige signalering en zorgvuldige beoordeling en 
behandeling van pijn en andere symptomen van lichamelijke, psychosociale en spirituele aard.” 
(IKNL, 2014, p. 12) 
Zoals in hoofdstuk 1 ook al is gesteld, spreekt er een breed perspectief op zorg uit deze definitie. Er 
wordt niet alleen naar de lichamelijke dimensie van ziek zijn gekeken maar ook naar de psychosociale 
en spirituele dimensie. Dit brede perspectief op zorg is in de Nederlandse definitie van palliatieve 
zorg overgenomen. Bovendien wordt er in de (WHO en Nederlandse) definitie gesteld dat het daarbij 
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niet alleen gaat om de behandeling van de patiënt zelf maar ook om zijn/haar naasten. In 2011 heeft 
het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) daar voor de Nederlandse definitie daar 
nog aan toegevoegd dat palliatieve zorg maatwerk is en dat de patiënt en zijn naasten de regie 
voeren, ondersteund door professionals. Volgens Jansen en Ten Have (2001) zijn er in vergelijking 
met de WHO definitie (zie hoofdstuk één) twee belangrijke verschillen. Ten eerste wordt in de 
Nederlandse definitie de patiënt benaderd als gelijkwaardige en verantwoordelijke partners in het 
palliatieve zorgproces. Dit weerspiegelt het morele klimaat in Nederland waarin autonomie en regie 
over jezelf en de eigen keuzes die je maakt, belangrijke waarden zijn. Een tweede verschil is dat in de 
uitwerking van de WHO-definitie staat dat de palliatieve zorg het overlijden niet bespoedigt en ook 
niet uitstelt. In de Nederlandse definitie ontbreekt dit. Door het euthanasiedebat uit de voorgaande 
jaren wordt een bespoedigen van het overlijden niet zonder meer tegenstrijdige geacht met goede 
palliatieve zorg.  
 
De afgelopen tien jaar is er veel veranderd in de benadering van palliatieve zorg. Tien jaar geleden 
was er nog een sterke scheiding tussen ‘cure’ en ‘care’. Pas als er geen curatieve opties meer waren 
en het sterven op korte termijn werd verwacht, kwam de palliatieve zorg in beeld. Het begin van 
palliatieve fase wordt over het algemeen gemarkeerd als “het moment dat duidelijk wordt dat 
genezing niet meer mogelijk is” (IKNL, 2014, p. 13 ). Dit is echter in de praktijk niet zo eenduidig. 
Daarom is nu het streven dat palliatieve zorg een onderdeel is van een zorgcontinuüm waarbij er een 
meer geleidelijke overgang is van cure naar care. Deze visie op een continuüm in zorg is gebaseerd 
op het ‘zorgmodel’ van Lynn en Adamson (2003). In dit zorgmodel wordt palliatieve zorg geplaatst in 
een zorgcontinuüm. In het begin ligt de focus nog op ziektegerichte zorg maar gaande weg verschuift 
dit naar meer symptoomgerichte zorg. Om tegemoet te komen aan de behoeften van patiënten en 
hun naasten in de laatste levensfase, is er volgens Lynn en Adamson continuïteit en een ruime 
benadering van zorg nodig. De organisatie van zorg in de laatste fase moet niet afhangen van een 
tijdstip waarop betrouwbaar voorspeld kan worden dat het sterven nabij is maar moet ingegeven 
worden door symptomen en klachten (en de ervaren ernst ervan). Verder moeten zorgverleners en 
zorgorganisaties er zich van bewust zijn dat sterven een onontkoombare uitkomst is en dat zorg in de 
laatste fase niet gebaseerd moet zijn op een diagnose of op behandeling van de ziekte maar op de 
zorgbehoeften van de patiënt (Mistiaenen et al.,2012). In het onderstaande zorgmodel van het 
Ministerie van VWS dat afgeleid is van het zorgmodel van Lynn en Adamson is ook te zien dat de zorg 
niet ophoudt bij het overlijden van de patiënt: nazorg aan dierbaren van de patiënt is ook een 
onderdeel van zorg.  
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Figuur afkomstig uit de beleidsbrief “Palliatieve zorg; de pioniersfase voorbij” van het Ministerie van VWS uit 2007  
De veranderende zorgvisie is niet lost te zien van allerlei maatschappelijke ontwikkelingen die leiden 
tot een veranderende zorgbehoefte. Ten eerste zijn er de demografische ontwikkelingen die leiden 
tot een vergrijzing van de bevolking. Absoluut en relatief neemt het aantal 65plussers toe. Vanaf 
2015 neemt ook het aantal tachtigplussers toe (IKNL, 2014). Niet alleen komen er meer ouderen, we 
worden ook ouder. Met het stijgen van de levensverwachting hebben we ook een groter deel van het 
leven te maken met (chronische) ziekte. Hoewel het aantal chronische ziektes onder alle 
leeftijdsgroepen aan het stijgen is, komen chronische ziektes vooral onder ouderen voor. 70% van de 
65-plussers heeft één of meer chronische ziektes (IKNL, 2014). Ouderen hebben niet alleen vaker te 
maken met chronische ziektes maar lijden ook vaker aan verscheidene chronische ziektes (ook wel 
multi morbiditeit genoemd). Onder 75-plussers heeft bijna één op de drie personen meer dan één 
chronische ziekte (IKNL, 2014). We leven vooral met ziektes die dus meer en meer een chronisch 
karakter krijgen en waarbij de grens tussen curatieve en palliatieve zorg niet altijd even scherp is te 
stellen en gedurende het ziekte proces verschuift. Patiënten met een chronische ziekte krijgen 
gedurende hun ziekte een (toenemende) behoefte aan palliatieve zorg. Die palliatieve zorg 
ontvangen mensen graag thuis: 73% van de Nederlandse bevolking wil bij een ongeneeslijke ziekte 
thuis sterven (IKNL, 2014). Daarmee wordt een groot beroep gedaan op de eerstelijns 
zorgprofessionals. Zeker gezien het feit dat elk ziektetraject zijn eigen verloop kent, dat niet alleen 
bepaald wordt door het ziektebeeld en de klachten die de patiënt ervaart maar ook door wie de 
patiënt is en hoe zijn/haar omgeving zich tot de situatie verhoudt.  
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In Nederland wordt het uitgangspunt gehanteerd dat palliatieve zorg onderdeel is van de reguliere, 
generalistische zorgverlening. Iedere professional wordt verondersteld palliatieve zorg te kunnen 
geven. Dit heeft onder andere te maken met het feit dat dat palliatieve zorg niet zozeer ziektegericht 
is - op behandeling van bijvoorbeeld hartproblemen, longkanker, borstkanker en COPD – maar op de 
behandeling of verlichting van symptomen –zoals misselijkheid, pijn, benauwdheid of vermoeidheid. 
Deze symptomen of klachten lopen dwars door ziektes en daarmee dus ook dwars door specialisaties 
heen. Iedere zorgprofessional – zowel in de eerste als in de tweede lijn - kan in principe in aanraking 
komen met patiënten in de palliatieve fase en dus met palliatieve zorg. Palliatieve zorg is ook bij 
uitstek multidisciplinaire zorg waarbij een grote verscheidenheid aan professionals betrokken kunnen 
zijn- zoals huisartsen, verpleegkundigen, medisch specialisten, geestelijk verzorgers, psychologen en 
verzorgenden. Een nadeel van het multidisciplinaire karakter van palliatieve zorg en van de opvatting 
dat palliatieve zorg een onderdeel is van de reguliere, generalistische zorg is dat kennis heel 
versnipperd aanwezig is. Kennis moet worden opgebouwd door het volgen van nascholing en het 
opdoen van ervaringen met palliatieve zorg. Hoewel iedere zorgprofessional in aanraking komt met 
palliatieve zorg, is dat soms zo weinig dat het lang kan duren voordat een professional ervaring heeft 
opgebouwd (IKNL, 2014).  
Palliatieve zorg is uitermate complexe zorg die op verscheidene niveaus afstemming vraagt (IKNL, 
2014). Ten eerste tussen de wensen van de patiënten en zijn naasten en de mogelijkheden die er zijn 
om hier aan tegemoet te komen. Er is ook afstemming nodig tussen de diverse zorgprofessionals die 
bij de patiënt betrokken zijn en die veelal niet dagelijks samenwerken. Tot slot moet die zorg over 
het hele domein van palliatieve zorg gaan en de vier onderscheiden dimensies omvatten. Dit vraagt 
om een samenwerking tussen zorgverleners die bestaande grenzen overschrijdt. Hoe dit moet 
gebeuren, is het onderwerp van de volgende paragraaf. De complexiteit van de palliatieve zorg en de 
verscheidenheid aan betrokken partijen vraagt ook een eenduidig begrip van de palliatieve zorg. Uit 
het IKNL rapport van 2014 blijkt juist dat die eenduidigheid in begrippen ontbreekt. De brede 
zorgvisie gebaseerd op het model van Lynn en Adamson blijkt nog geen gemeengoed te zijn. 
Bovendien worden de begrippen palliatieve zorg, palliatieve fase, terminale fase en palliatief 
terminale fase door elkaar gebruikt en zorgt dit voor verwarring niet alleen tussen zorgverleners 
onderling maar ook tussen zorgverleners en patiënten en hun naasten.  
 
 
2.2.2 Organisatorische ontwikkelingen in de palliatieve zorg  
 
Hoewel de palliatieve zorg een jonge loot is in de gezondheidszorg, zijn er in Nederland vanaf begin 
jaren negentig regionale initiatieven ontplooid op het gebied van palliatieve zorg. In december 2001 
constateert de minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) dat “er veel is gebeurd op 
terrein van de palliatieve zorg, maar dat de initiatieven onvoldoende gebundeld en toegankelijk zijn” 
(geciteerd in: BMC, 2010, p. 7). Deze constatering leidt tot een drietal maatregelen: 
1. Het instellen van netwerken palliatieve zorg.  
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2. Regionale ondersteuning 
3. Landelijke ondersteuning 
Met het doel ondersteuning te bieden aan zorgverleners in de palliatieve zorg op regionaal en 
nationaal niveau zijn er een drietal organisaties opgericht die ik hieronder kort zal introduceren en in 
hoofdstuk vier en vijf uitgebreider aan bod komen.  
Ad 1: Netwerken palliatieve zorg 
In 2001 kregen de zorgorganisaties die betrokken zijn bij palliatieve zorg de opdracht van VWS te 
gaan samenwerken in netwerken palliatieve zorg. Deze netwerken spelen een belangrijk rol in het 
stroomlijnen van zorg tussen de tweede en eerstelijns zorg (d.w.z. tussen ziekenhuizen of andere 
zorginstellingen enerzijds en huisartsen en thuiszorg anderzijds) en tussen diverse zorgorganisaties. 
“Een netwerk heeft als doel de zorg voor mensen in de laatste levensfase zo goed mogelijk te 
organiseren” (Van Soest, 2013, p. 13). In een netwerk palliatieve zorg zijn dan ook een groot aantal 
zorgorganisaties vertegenwoordigd die in de desbetreffende regio actief zijn in de palliatieve zorg 
zoals een huisartsenkring, ziekenhuis, thuiszorgorganisaties, mantelzorgorganisaties, verpleeghuizen, 
hospices, zorggroepen, apothekersvereniging, psychologische ondersteuning (als Helen 
Downinginstituut), geestelijk verzorgers, Vrijwilligers Terminale Thuiszorg en thuisverpleging. Elk 
netwerk krijgt ondersteuning van een netwerkcoördinator die zich richt op “afstemming, informatie 
uitwisseling en het maken van samenwerkingsafspraken ter versterking van de palliatieve zorg” 
(www.stichtingfibula.nl). Momenteel zijn er 66 netwerken. Daarvan zijn er 32 in 2005 of de jaren 
daarna opgericht (BMC, 2010). De netwerken hebben als functie: 
• verbindingen tussen de verschillende zorgplekken en/of voorzieningen maken 
• het aanbod op de vraag van de patiënt afstemmen 
• kennis en vaardigheden delen, in afstemming met netwerkpartners. 
Sinds 2011 is er een landelijke organisatie van netwerken actief. Dit is Stichting Fibula. Deze treedt op 
landelijk niveau als vertegenwoordiger van de netwerken op en heeft daarnaast een coördinerende 
functie voor het beleid van de netwerken.  
Ad 2: Regionale ondersteuning door IKNL/IKC 
Het Integraal Kankercentrum Nederland (IKNL) is in 2011 opgericht maar kent een veel langere 
ontstaansgeschiedenis en gaat terug tot de oprichting van Centra voor Ontwikkeling Palliatieve Zorg 
(COPZ) in 1998. Het COPZ was een samenwerkingsverband van universiteit, academisch ziekenhuis 
en het regionale Integrale Kankercentrum (IKC). Volgens Van Soest (2013) hebben deze centra een 
belangrijke rol gespeeld bij de verspreiding van kennis over palliatieve zorg. Daarnaast hadden zij tot 
taak om oplossingen te bedenken voor goede samenwerkingsvormen op regionaal niveau. In 2004 is 
het vormgeven aan regionale kenniscentra overgedragen aan de regionale Integrale Kankercentra 
(IKC’s) die daarvoor aparte afdelingen palliatieve zorg hebben opgericht. Het wetenschappelijke 
onderzoek werd voortgezet in vier academische centra die uit de COPZ’s zijn voortgevloeid. De 
regionale IKC’s zijn in 2011 samengevoegd tot het IKNL1. Het IKNL is het kennis- en kwaliteitsinstituut 
                                                          1 Het Integraal Kankercentrum Zuid (IKZ) is als laatste regionale IKC op 1 januari 2014in de fusie meegegaan 
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voor professionals en bestuurders in de oncologische en palliatieve zorg. Het IKNL heeft gezorgd voor 
een landelijke dekking van multidisciplinaire consultatieteams. Het IKNL is tevens verantwoordelijk 
voor de oncologische richtlijnen en richtlijnen voor de palliatieve zorg (zie hoofdstuk vier). Op het 
terrein van deskundigheidsbevordering organiseert het IKNL daarnaast scholingen, symposia en 
congressen, soms algemeen, soms gericht op speciale doelgroepen of specifieke thema’s. 
Ad 3: landelijke ondersteuning door Agora 
Voor de landelijke ondersteuning is in 2002 Agora opgericht. Uit de probleemverkenning van VWS 
kwam naar voren “dat er weliswaar prachtige initiatieven ontwikkeld zijn en prachtige resultaten zijn 
geboekt maar dat de samenhang tussen de verschillende organisaties nog steeds niet eenduidig zijn” 
(Van Soest, 2013, p. 13). Met de oprichting van Agora wordt geprobeerd die samenhang te 
verbeteren. De kerntaken van Agora zijn samen te vatten als afstemmen en ondersteunen, verbinden 
en informeren. Op de eigen website van Agora staat het volgende: “Agora staat voor een palliatieve 
benadering in zorg en welzijn en heeft onafhankelijke expertise over thema's rond het levenseinde 
vanuit het perspectief van burgers, patiënten en naasten.  Agora betekent letterlijk 'marktplein' en 
dat is wat we willen zijn: een knooppunt voor palliatieve zorg, thema's rond het levenseinde en 
levensvragen” (http://www.palliatief.nl/).  
 
 
 
2.3 Ontwikkelingen in het denken over goede zorg 
 
 
De ontwikkelingen in de palliatieve zorg in Nederland vinden niet plaats in een vacuüm maar in een 
internationaal veld waarin medische ontwikkelingen elkaar opvolgen en waarin gezondheidszorg 
onderwerp is van (academisch) debat. In deze paragraaf wil ik twee ontwikkelingen in de 
geneeskunde beschrijven die van grote invloed zijn op hoe er over ziekte en gezondheid gedacht 
wordt en die beide hun invloed doen gelden in de palliatieve zorg. Ik wil beginnen met de 
ontwikkeling van Evidence Based Medicine (EBM) waarop sinds de jaren negentig steeds meer 
medische behandelingen zijn gebaseerd en die ook ten grondslag ligt aan het denken in richtlijnen 
(zoals ook de oncologische richtlijnen en de richtlijnen palliatieve zorg). De tweede ontwikkeling die 
ik wil beschrijven is het ‘nieuwe gezondheidsconcept’ ontwikkeld door ZonMW, het Louis Bolk 
Instituut en de Gezondheidsraad. Beide ontwikkelingen krijgen direct na hun lancering (EBM in 1996 
en het nieuwe gezondheidsconcept in 2011) brede aandacht in de medische wereld en ver 
daarbuiten.  
 
  
18  
2.3.1 Evidence Based Medicine 
 
EBM (Evidence Based Medicine) wordt omschreven als: “Evidence based medicine is the 
conscientious, explicit, and judicious use of current best evidence in making decisions about the care 
of individual patients. The practice of evidence based medicine means integrating individual clinical 
expertise with the best available external clinical evidence from systematic research and patients’ 
choice” (Sacket, Rosenberg, Gray, Haynes & Richardson, 1996, p. 71). Met individuele klinische 
deskundigheid wordt de bekwaamheid en het beoordelingsvermogen van de individuele medicus 
bedoeld. Deze deskundigheid is verkregen door klinische ervaring. Met het best externe medische 
bewijs wordt klinisch relevant onderzoek bedoeld. Dit wordt soms verkregen door fundamenteel 
wetenschappelijk onderzoek maar vooral ook door patiëntgericht onderzoek. EBM duidt op het 
toepassen van een bepaalde methodiek waarbij. Volgens Sacket et al gebruiken goede artsen zowel 
de individuele klinische deskundigheid en het best beschikbare bewijs en is geen van beide 
afzonderlijk goed genoeg want “without clinical expertise, practice risks becoming tyrannised by 
evidence, for even excellent external evidence may be inapplicable or inappropriate for an indiviual 
patient. Without current best evidence, practice risks becoming rapidly out of date, to the detriment 
of patients” (Sacket et al., 1996, p. 71). EBM is een methode waarbij inzichtelijk wordt gemaakt hoe 
men tot een bepaalde keuze (voor behandeling) is gekomen met tot doel transparantie en gelijke 
behandeling in de zorg. […] we might remember that EBM is not simply evidence based medicine. 
EBM might also be taken as an abbreviation for ethics-based medicine. Practicing EBM presents us 
not just with a technical problem, but a moral one.” (Millenson, 2001, p. 53). 
 
Volgens Lips (2006) vormt EBM het fundament van de huidige geneeskunde. Eisen die in 
toenemende mate aan de gezondheidszorg worden gesteld, liggen aan de opkomst van EBM ten 
grondslag (Ouwens, Van der Burg, Faber & Van der Weijden, 2012): de druk van transparantie en het 
leveren van goede zorg volgens de richtlijnen (zie ook hoofdstuk 4), de noodzaak om ongelijkheid in 
de zorg te voorkomen, de noodzaak om beschikbare middelen effectief te gebruiken en de overload 
aan beschikbare wetenschappelijke artikelen waardoor het voor individuele artsen onmogelijk is om 
door de bomen het bos nog te zien. Richtlijnen en protocollen vervullen een brugfunctie tussen die 
enorme stroom artikelen uit de medische wetenschap enerzijds en de hectiek van de dagelijkse 
klinische praktijk anderzijds. Richtlijnen zijn daarmee kwaliteitsinstrumenten die kennis en kunde 
beschikbaar en toepasbaar maken voor alle artsen om zo willekeur uit te sluiten bij de behandeling 
van patiënten. “Richtlijnen [….] zijn essentiële instrumenten die de kloof dichten tussen wetenschap 
en medische praktijk. In die zin zijn ze onmisbaar voor kwaliteitshandhaving en –ontwikkeling en 
hebben ze bijgedragen aan de onwrikbare positie die EBM nu heeft in de geneeskunde” (Lips, 2006, 
pp. 1949-1950). 
 
Hoewel EBM bestaat uit het juist toepassen van het meest overtuigende bewijs, de klinische 
deskundigheid van de arts èn de wens van de patiënt, is de nadruk in toenemende mate op de 
externe bewijsvoering komen te liggen. Daarmee neemt de kritiek op EBM ook toe. Ouwens et al. 
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(2012) zien een drietal gevaren. EBM wordt vaak – en volgens hen ten onrechte – beperkt tot het 
biomedische perspectief en richt zich niet op een breder perspectief zoals hoort bij patiëntgerichte 
zorg. Bovendien richt EBM zich met name op de ziekte zelf en niet op individuele patiënten die een 
ziekte krijgen. Tot slot gaat EBM vooral uit van gerandomiseerde, gecontroleerde studies en is er 
daardoor geen zicht op bijzondere gevallen. Deze gerichtheid op het ‘externe bewijs’ van EBM legt 
direct de beperkte toepasbaarheid van EBM in de palliatieve zorg bloot. Bij palliatieve zorg staat 
immers niet de behandeling van de ziekte voorop maar de behandeling van de door de patiënt 
ervaren klachten en de wensen van de patiënt en zijn/haar naasten ten aanzien van het laatste stuk 
van het leven en dat niet alleen op het somatische maar ook op het sociale, psychologische èn 
spirituele vlak.  
 
De bijdrage van EBM voor een transparante en eerlijke behandeling van patiënten is van heel grote 
betekenis geweest en is dat nog steeds. Het denken in richtlijnen voor zorg – dus ook voor de 
palliatieve zorg - komt voort en wordt mogelijk gemaakt door EBM. De groeiende nadruk op 
biomedische bewijskracht heeft echter ook een keerzijde die zeker in de palliatieve zorg zijn 
beperkingen kent en op gespannen voet staat met de aandacht voor de andere drie dimensies – 
anders dan de somatische dimensie - van zorg.  
 
 
2.3.2 Naar een nieuw gezondheidsconcept 
 
EBM en de zorgvisie van Lynn en Adams (zie 2.2.1.) hebben geleid tot een wezenlijk andere 
behandeling van ziekte en zorgverlening. Het achterliggende perspectief op ziekte en gezondheid is 
echter onaangetast gebleven. In 2011 wordt er een nieuw gezondheidsconcept gelanceerd dat een 
fundamenteel andere visie op gezondheid en ziekte bepleit. Dit nieuwe gezondheidsconcept is een 
reactie op de gangbare definitie van gezondheid door de WHO geformuleerd in 1948 die als volgt is: 
“a state of complete physical, mental and social well-being and not merely the absence of disease or 
infirmity” (geciteerd in Huber et al., 2011, p. 163). Vanwege de breedte van de definitie en de 
enorme ambitie die er uit sprak, was het toentertijd een vernieuwend begrip op gezondheid. Met 
deze omschrijving oversteeg de definitie volgens Huber et al. (2011) de negatieve definitie van 
gezondheid als enkel afwezigheid van ziekte. Bovendien omvatte het zowel het fysieke als het 
mentale en sociale domein. Hoewel er al zestig jaar kritiek is op deze WHO-definitie, neemt de kritiek 
de laatste jaren toe. Zoals uit de demografische ontwikkelingen - beschreven in 2.2.1 - blijkt, neemt 
met het ouder worden van de bevolking ook het aantal jaren toe dat we te maken hebben met één 
of meer ziektes. In termen van de WHO-definitie brengen we dus minder jaren in gezondheid door. 
Met de toegenomen mogelijkheden in de geneeskunde zijn niet alleen allerlei aandoeningen beter te 
behandelen waardoor we langer met ziektes kunnen leven maar worden allerlei ziektes ook ontdekt 
waar we vroeger geen weet van hadden. Huber et al stellen dan ook dat ‘ouder worden met 
chronische ziektes’ de huidige norm is geworden. “In this context the WHO definition becomes 
counterproductive as it declares people with chronic diseases and disabilities definitively ill. It 
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minimises the role of the human capacity to cope autonomously with life’s ever changing physical, 
emotional, and social challenges and to function with fulfilment and a feeling of wellbeing with a 
chronic disease or disability” (Huber et al., 2011, p 163). Op een internationale conferentie 
georganiseerd door de Gezondheidsraad komen de aanwezige deskundigen tot een breed gedragen 
consensus voor een meer dynamisch concept van gezondheid. “Health as the ability to adapt and to 
self manage, in the face of social, physical and emotional challenges” (Huber et al., 2011, p 163). In 
dit nieuwe gezondheidsconcept staan ‘functioneren’, ‘veerkracht’ en ‘zelfregie’ centraal. Het denken 
over het nieuwe gezondheidsconcept vindt niet in de marges plaats maar wordt in Nederland onder 
andere ondersteund en omarmd door de Gezondheidsraad en Zon MW.  
Na 2011 doet Huber verder onderzoek naar een operationalisatie van dit gezondheidsconcept. Haar 
onderzoek richt zich in de eerste plaats op de vraag of er draagvlak is voor dit nieuwe 
gezondheidsconcept onder de verscheidene doelgroepen. Huber (2014) onderscheidt daartoe de 
volgende doelgroepen: patiënten, behandelaren, beleidsmakers, burgers, verzekeraars, public health 
actors en onderzoekers. Uit de interviewrondes en focusgroepen blijkt dat er veel ondersteuning is 
voor het concept. Vooral voor het feit dat de omschrijving het perspectief biedt dat de mens méér is 
dan enkel de ziekte waaraan hij lijdt. Ook het benadrukken van verantwoordelijkheid, kracht en het 
voeren van eigen regie van mensen en de omschrijving van gezondheid als een dynamisch gebeuren 
en niet als een statische toestand, worden als positief ervaren. Tot slot wordt verwacht dat met het 
nieuwe gezondheidsconcept de relatie tussen behandelaar en patiënt gelijkwaardiger zal worden. 
Naast de positieve reacties roept het nieuwe gezondheidsconcept ook vragen op. De twijfel wordt 
uitgesproken of iedereen die verantwoordelijkheid wel wil of kan nemen. Er wordt nogal iets 
gevraagd van de vermogens van mensen (Huber, 2013).  
 
Na een verkenning van dit nieuwe gezondheidsconcept onderzoekt Huber wat de verschillende 
betrokkenen als indicatoren van gezondheid beschouwen en in hoeverre deze indicatoren 
overeenkomen met het huidige idee van gezondheid. Op basis van focusgroepen en interviews met 
elk van de doelgroepen zijn indicatoren verzameld en vervolgens gecategoriseerd. Op basis de 
clusters van indicatoren aangedragen door de respondenten en kennis en kunde van de 
onderzoekers zijn afzonderlijke dimensies onderscheiden. Deze zijn: 1) lichaamsfunctie, 2) mentale 
functies & -beleving, 3) spirituele dimensie, 4) kwaliteit van leven, 5) sociaal-maatschappelijke 
participatie en 6) dagelijks functioneren. Vervolgens is door Huber kwantitatief onderzocht hoe 
belangrijk de verschillende doelgroepen de betreffende dimensies vinden voor gezondheid. In het 
onderstaande figuur wordt de gemiddelde score van de doelgroepen op elk van de zes dimensies 
weergegeven.  
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Figuur 2.1: Gemiddelde scores per dimensie voor de verschillende doelgroepen (Huber, 2014, p. 66) 
 
In deze paragraaf wil ik vooral de focus leggen op de interessante resultaten voor mijn onderzoek 
naar de spirituele dimensie in de palliatieve zorg. Vooral het grote verschil tussen de doelgroepen op 
de spirituele dimensie is opmerkelijk. In het bovenstaande figuur wordt zichtbaar gemaakt dat voor 
geen enkele dimensie het verschil tussen wat patiënten en anderen belangrijke aspecten van 
gezondheid vinden zo groot is als bij de spirituele dimensie. Beleidsmakers scoren met 5,2 het laagst. 
Zij worden op de voet gevolgd door onderzoekers (gemiddelde score 5,7) en verzekeraars 
(gemiddelde score 6,2). Ook de behandelaren als doelgroep scoren lager dan patiënten met een 
gemiddelde score op de spirituele dimensie van 6,9. Het verschil tussen de behandelaren onderling is 
daarbij verrassend groot. In haar proefschrift maakt Huber (2014) een onderscheid tussen 
verschillende groepen behandelaren, te weten: artsen, verpleegkundigen en fysiotherapeuten. 
Verpleegkundigen vinden de zes dimensies – dus ook de spirituele dimensie - ongeveer even 
belangrijk als patiënten. De gemiddelde score bij verpleegkundigen op de spirituele dimensie is net 
als voor patiënten 7,3. Artsen scoren van de behandelaars het laagst op de spirituele dimensie 
(gemiddelde score van 6,5).  
 
Eén van de conclusies uit het onderzoek is dat het zelf ervaringen hebben met ziekte leidt tot een 
breed perspectief op gezondheid. Gezondheid heeft dan betrekking op het hele leven, waar de 
spirituele dimensie een onafscheidelijk onderdeel van uit maakt. Anderen vinden die spirituele 
dimensie echter (veel) minder belangrijk. In dit onderzoek met als vraag of het opnemen van de 
spirituele dimensie in de richtlijnen palliatieve zorg ook leidt tot andere praktijken is dit een 
opmerkelijke en tegelijkertijd een verontrustende conclusie.   
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2.4 Tot slot 
 
 
In dit hoofdstuk stond de context centraal waarbinnen de invulling van de spirituele dimensie in de 
palliatieve zorg zich afspeelt. De palliatieve zorg in Nederland heeft de afgelopen vijftien een enorme 
ontwikkeling doorgemaakt. Van wat losse regionale initiatieven in de jaren negentig is er een 
landelijk dekkende organisatiestructuur neergezet. Daarbij is er een vernieuwende samenwerking 
tussen zorgorganisaties in de eerste- en tweedelijns gezondheidszorg tot stand gekomen en is de 
kunde en kennis over palliatieve zorg meer ingebed. Dit alles binnen een verschuivend perspectief op 
palliatieve zorg waarbij de grens tussen ‘cure’ en ‘care’ is vervaagd. De opkomst van Evidence Based 
Medicine in de jaren negentig van het vorige millennium heeft geleid tot meer stroomlijning in de 
zorg en een transparante behandeling van ziektes, neergelegd in richtlijnen en protocollen. Daarmee 
is de aandacht echter meer en meer komen te liggen op de behandeling van de ziektes en niet op de 
individuele patiënt met een ziekte. Dit verhoudt zich slecht tot palliatieve zorg waarin juist de patiënt 
en zijn naasten centraal staat en zorg naast de somatische dimensie ook de psychische, de sociale en 
de spirituele dimensie omvat. 
De nadruk op externe bewijsvoering binnen EBM heeft geleid tot een vernauwing in perspectief van 
‘zieke’ naar ‘ziekte’. Tegelijkertijd is er een ontwikkeling waarneembaar naar een ruimer perspectief 
op ziekte en gezondheid. Deze wordt onder andere ingegeven door demografische ontwikkelingen: 
de levensverwachting neemt weliswaar toe maar daarmee ook het aantal levensjaren met één of 
meer chronische ziektes. De behoefte aan zorg verschuift daarmee in de loop der jaren geleidelijk 
van cure naar care. In dit zorgconcept waarbij uitgegaan wordt van een zorgcontinuüm, staat de 
regie van patiënt en diens naasten centraal en wordt zorg op die behoefte afgestemd. Het nieuwe 
gezondheidsconcept gaat nog een stap verder en stelt onze huidige ideeën over ziekte en 
gezondheid zelfs ter discussie. Gezondheid is dan niet langer meer de afwezigheid van ziekte maar de 
capaciteit om zich aan te passen veranderende omstandigheden en daarin de regie te houden. De 
spirituele dimensie wordt daarbij als één van de dimensies van gezondheid onderscheiden. Door 
patiënten wordt deze (ongeveer) even belangrijk gevonden als de andere dimensies van gezondheid.  
De spirituele dimensie in de palliatieve zorg moet betekenis krijgen in veld waarin nog veel in 
beweging is. Zo is er bij zorgprofessionals geen eenduidige visie is op palliatieve zorg, is het 
zorgconcept dat uitgaat van een zorgcontinuüm nog steeds geen gemeengoed en wordt de spirituele 
dimensie tot slot door velen in de zorg als een minder belangrijke dimensie gezien.  
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Hoofdstuk 3: Discoursbenadering: Onderzoeken van betekenissen 
 
 
 
3.1 Inleiding 
 
 
Het begrip discours laat zich niet zondermeer vertalen in het Nederlands. In het Frans heeft het 
begrip twee betekenissen. Discours kan zowel betrekking hebben op een enkelvoudige 
gestructureerde ‘stolling’ van taalgebruik (boeken, brieven, nota’s, rapporten) als op een meer 
algemene ‘praktijk’ van schrijven en praten. Deze twee zijn onderling nauw verweven. Het 
wetenschappelijke, medische of juridische discours bijvoorbeeld kent zowel een stolling van 
taalgebruik als een handelingswijze die voortdurend bevestigd en herbevestigd worden. 
 
Net zomin als een eenduidige definitie te geven is van discours, is er ook niet zozeer iets als de 
discoursbenadering en samenhangend daarmee één manier van discoursanalyse. Er is eerder sprake 
van een breed veld aan benaderingen en onderzoeksprojecten die verschillen in vooronderstellingen, 
methodologie en doelstellingen. Paul (2009) onderscheidt drie stromingen binnen de 
discoursbenadering en Howarth (2010) zelfs zes. Gemeenschappelijk in deze diversiteit aan 
benaderingen is een focus op tekst en betekenis. De benaderingen verschillen echter niet alleen in 
methodologie maar zelfs in ontologie. Mijn onderzoek kan gepositioneerd worden in de 
poststructuralistische discoursbenadering die uitgaat van een anti-essentialistische ontologie en 
waarin de werkelijkheid wordt beschouwd als sociaal geconstrueerd. Volgens deze benadering is wat 
zorg is en wat onder goede zorg moet worden verstaan, geen vaststaand en onveranderlijk gegeven 
maar sociaal geconstrueerd. Zo laat Vorstenbosch (2005) zien welke verschillende perspectieven op 
zorg er in Nederland bestaan; van een meer technisch-praktisch perspectief tot veel omvattender 
perspectief dat niet alleen betrekking heeft op handelen maar ook op gevoelens en relaties. Het mag 
duidelijk zijn dat de invulling van het begrip ‘goede zorg’ een andere invulling krijgt vanuit die 
verschillende perspectieven op zorg en dat dit ook implicaties heeft voor hoe en in hoeverre de 
spirituele dimensie als een onderdeel wordt gezien van goede zorg. 
In de poststructuralistische discoursbenadering gaat het dan ook niet om het onderzoeken van hoe 
de werkelijkheid is. “[…] discourse theory is concerned with understanding and interpreting socially 
produced meanings rather than searching for objective causal explanations” (Howarth, 2000, p. 113). 
Die sociaal geconstrueerde betekenissen en posities ontstaan bovendien in relatie tot andere 
betekenissen en posities. Een simpel voorbeeld om dit te verduidelijken is dat van een tafel. Een tafel 
zonder een stoel kan van alles betekenen. Het kan iets zijn om dingen op te zetten, om op te 
klimmen of juist iets zijn om onder te gaan zitten. In relatie met een stoel krijgt een tafel een 
duidelijke betekenis. Discoursen zijn “[…] relational configurations of elements that comprise agents 
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(or subjects), words, actions, and things. […] in this approach each element of a discursive structure 
acquires its meaning only in relation to others” (Howarth, 2010, p. 311). Kenmerkend voor de 
poststructuralistische discoursbenadering is dat betekenissen niet als permanent en volledig 
gefixeerd worden gezien maar als gedeeltelijk en tijdelijk. Gebeurtenissen kunnen dan ook in 
verschillende discoursen verschillend worden geïnterpreteerd. Een vaker aangehaald voorbeeld van 
Laclau en Mouffe is het volgende: “An earthquake of the falling of a brick is an event that certainly 
exists, in the sense that it occurs here and now, independently of my will. But whether their specifity 
as objects is constructed in terms of ‘natural phenomena’ or ‘expressions of the wrath of God’ 
depends upon the structuring of a discursive field. What is denied is not that such objects exists 
externally of thought, but rather different assertion that could constitute themselves as objects 
outside any discursive condition of emergence” (Laclau & Mouffe, 2001, p. 108).  
Laclau en Mouffe leggen in hun benadering – de discourstheorie - de nadruk op het contingente 
karakter van discoursen. Betekenissen zijn slechts tijdelijk gefixeerd. Dit tijdelijk fixeren houdt in dat 
er een betekenisoverschot is in het discursieve veld. Dit wil echter niet zeggen dat betekenissen 
willekeurig kunnen veranderen. Integendeel, betekenissen kunnen zo eenduidig en onveranderlijk 
lijken dat ze als vanzelfsprekend en objectief worden ervaren. In de discoursbenadering van Foucault 
wordt vooral het disciplinerende karakter van discoursen benadrukt en de wijze waarop betekenissen 
worden bestendigd. Beide theoretische benaderingen leveren daarmee bouwstenen voor het 
onderzoek naar veranderende betekenissen in de palliatieve zorg, nu de spirituele dimensie daarin is 
opgenomen. Zowel Foucault als Laclau en Mouffe benadrukken dat er geen werkelijkheid is buiten 
discoursen2. Dit geldt niet alleen voor de sociale maar ook voor de fysieke werkelijkheid. Het 
ziekenhuisgebouw is de fysieke neerslag van hoe in onze samenleving over zorg wordt gedacht. Als 
materieel gestolde betekenis produceert het ziekenhuis eveneens weer betekenissen in het denken 
over zorg. Een andere overeenkomst is dat in beide discoursbenaderingen een relationeel perspectief 
op de werkelijkheid gehanteerd wordt. Betekenissen en posities staan altijd in verhouding tot andere 
posities en betekenissen. In discoursen worden betekenissen en posities ten opzichte van elkaar 
(tijdelijk en zoveel mogelijk) vastgelegd.  
 
Foucault wordt beschouwd als de grondlegger van de discoursbenaderingen. Ook Laclau en Mouffe 
zijn schatplichtig aan Foucault. Toch kies ik er voor om in dit hoofdstuk niet de chronologische 
volgorde aan te houden maar in de volgende paragraaf eerst de discours theorie van Laclau en 
Mouffe uit te werken. De discours theorie biedt handvaten om veranderende betekenissen in relatie 
tot andere te onderzoeken. In de discours theorie worden enkele concepten onderscheiden om dit 
tijdelijk fixeren van betekenissen in discoursen te kunnen onderzoeken. Een veel gehoord kritiekpunt 
op de discourstheorie van Laclau en Mouffe is dat zij de mogelijkheden voor verandering 
overschatten door hun nadruk op het contingente karakter van discoursen en juist de bestendigende 
werking van discoursen conceptueel onderbelicht laten. Als betekenissen zo makkelijk zouden kunnen 
                                                          2 Dit in tegenstelling tot bijvoorbeeld de kritische discoursanalyse - van Fairclough – waarin discoursen worden gezien als één van de aspecten van de sociale werkelijkheid 
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veranderen was de spirituele dimensie – sinds die in 2002 is toegevoegd aan de definitie van 
palliatieve zorg - al lang een vanzelfsprekend onderdeel van palliatieve zorgpraktijken. De 
werkelijkheid is echter weerbarstiger. Om dit bestendigende karakter van discoursen te kunnen 
onderzoeken ga ik te rade bij de grondlegger van de discoursbenadering, Foucault. Ik ga geen schets 
geven van het hele werk van Foucault en de ontwikkeling in zijn denken maar beperk mij slechts tot 
zijn oratie ‘de orde van het spreken’ uit 1971. Hij onderscheidt daarin enkele regels en procedures die 
de grenzen van het discours en de interne werking van het discours reguleren. Foucault legt in zijn 
oratie de nadruk op het herbevestigen van betekenissen door het discours. In de laatste paragraaf wil 
ik deze rijkdom aan ideeën over discoursen toepassen op deze studie naar de spirituele dimensie in 
de palliatieve zorg. Geplaatst in de sociaal-constructivistische wetenschapsopvatting zal ik daarin ook 
ingaan op mijn eigen rol als onderzoeker. 
 
 
 
3.2 Laclau en Mouffe over discours 
 
 
De constructie van betekenissen is volgens Laclau en Mouffe een sociaal proces dat draait om de 
fixatie van betekenissen. “We constantly strive to fix meaning of signs by placing them in particular 
relations to other signs, we try to stretch out the fishing-net so that the meaning of each sign is 
locked into a specific relationship to other signs. The project is ultimately impossible because every 
concrete fixation of the signs’ meaning is contingent; it is possible but never necessary” (Jorgensen & 
Philips, 2002, p 25). Dat wil niet zeggen dat sommige van deze fixaties van betekenissen niet zo 
gangbaar zijn dat wij ze als natuurlijk en vanzelfsprekend ervaren. Als een discours stabiel en min of 
meer gesloten is, worden anderen betekenissen – tijdelijk – verdrongen. Een discours is de reductie 
van mogelijkheden. “It is an attempt to stop the sliding of the signs in relation to one another and 
hence to create a unified system of meaning” (Jorgensen & Philips, 2002, p. 27). Het is echter een 
poging die tijdelijk van aard is en dus ook weer zal veranderen. 
 
Laclau en Mouffe onderscheiden enkele concepten die handvaten bieden om dit tijdelijke en min of 
meer stabiele bouwwerk van discoursen te kunnen doordenken en te onderzoeken. De belangrijkste 
voor mijn discoursonderzoek wil ik hier in deze paragraaf noemen. Op volgorde van bespreking zijn 
dat:  
o nodal points 
o chains of equivalence 
o the field of discursivity 
o floating signifiers 
o empty signifiers 
o dislocating moments 
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Een belangrijk concept in de discourstheorie om het tijdelijk fixeren van een discours inzichtelijk te 
maken is het begrip 'nodal points'3 of knooppunten. Als de knooppunten in een visnet· fixeren zij 
tijdelijk betekenissen en leggen in relatie tot andere knooppunten, betekenissen en posities vast. Het 
zijn de kristallisatiepunten waarlangs discoursen zijn georganiseerd. In paragraaf 2. 2 werd een schets 
gegeven van ontwikkelingen in de palliatieve zorg in Nederland. Daar komen verscheidene nodal 
points naar voren die bij het palliatieve discours horen zoals ‘integrale zorg’, ‘behandeling of 
verlichting van klachten en symptomen’ (anders dat het behandeling van ziekte in het bredere 
medische discours), ‘voeren van eigen regie’ en ’zorgcontinuüm’. Deze nodal points worden 
ingekleurd en zijn ingebed in betekenissen en praktijken. In hoofdstuk twee is gesteld dat 
afstemming van de zorg op de wensen van de patiënt en zijn of haar naasten op de plek van hun 
voorkeur belangrijk wordt gevonden voor goede palliatieve zorg in Nederland. Om palliatieve zorg op 
deze wijze te kunnen leveren, zijn netwerken van zorg nodig waarin diverse zorgprofessionals uit de 
eerste en tweede lijn met elkaar werken. Met deze toevoegingen krijgen de genoemde nodal points 
in het palliatieve discours pas inhoud. Laclau en Mouffe duiden dit verbinden van betekenissen aan 
nodal points aan met de term ‘chains of equivalence’. Van verschillende kanten wordt aan het visnet 
getrokken om zo betekenissen op een bepaalde wijze aan elkaar te verbinden. Dit streven naar het 
steeds weer opnieuw fixeren van betekenissen in veranderende verbanden, houdt tevens in dat er 
sprake moet zijn van een betekenisoverschot. Immers als alles vast gedefinieerd is, zou er geen 
beweging en dus geen verandering mogelijk zijn. Dit reservoir van betekenisoverschot noemen 
Laclau en Mouffe ‘the field of discursivity’. Het zijn alle mogelijke betekenissen die buiten het 
discours vallen. “The practice of articulation therefore, consists in the construction of nodal points 
which partially fix meaning; and the partial character of this fixation proceeds from the openness of 
the social, a result, in its turn, of the constant overflowing of every discourse by the infinitude of the 
field of discursivity” (Laclau & Mouffe, 2001, p. 113).  
 
Naast nodal points onderscheiden zij ‘floating signifiers’ die anders dan nodal points nog geen positie 
hebben verworven in een discours. Zij verbinden nog geen betekenissen met elkaar. Ze behoren voor 
dit specifieke discours tot het discursieve veld. Dat wil niet zeggen dat ze binnen een ander discours 
geen nodal point kunnen zijn. Zo kunnen de signifiers ‘existentie’ en ‘spiritualiteit’ binnen het 
palliatieve discours floating signifiers zijn maar is ‘existentie’ binnen het filosofische discours een 
nodal point en geldt dat eveneens voor de signifier ‘spiritualiteit’ in bijvoorbeeld het christelijke 
discours.  
 
Soms ontwikkelen nodal points zich tot een soort containerbegrippen die in verschillende discoursen 
gehanteerd worden maar daarin wel andere betekenissen aan zich verbinden. Laclau (1996) noemt 
deze container begrippen ‘empty signifiers’. Een voorbeeld van zo’n empty signifier is bijvoorbeeld 
het begrip ‘duurzaamheid’. Kenmerkend voor nodal points en dus ook voor empty signifiers is dat ze 
pas betekenis krijgen in relatie tot iets anders. We zijn pas over duurzaamheid gaan spreken toen 
                                                          3 Afkomstig van ‘point de capiton’ van Lacan. Ook wel in het engels vertaald als ‘anchor points’.  
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duidelijk werd dat er ook zoiets bestond als ‘niet-duurzaam’. Een empty signifier is daarmee ook 
moreel geladen: het suggereert een goed en een niet-goed. Empty signifiers zijn begrippen die een 
illusie van betekenis hebben. Laclau noemt empty signifiers ook wel mythen. “That myth has all the 
characteristics of an ethical principle: in order to function of a proper myth, it has to be an object 
devoid of any particular determination – an empty signifier. But in order to be empty, it has to signify 
emptiness as such” (Laclau, 2000, pp. 83 – 84). Paul (2009) benadrukt naast die leegheid ook de 
elasticiteit van die empty signifiers Niemand zal zich meer uitspreken voor niet-duurzaamheid of niet-
goede zorg. Empty signifiers suggereren een gedeeld begrip waar we ons achter kunnen stellen maar 
heeft in verschillende contexten een andere en soms zelfs conflicterende betekenis. Door deze 
incongruentie of ambiguïteit kunnen de grenzen aan die elasticiteit van empty signifiers bestreden 
(en daarmee ook zichtbaar) worden. Het duurzaamheidsdebat bijvoorbeeld wordt gekenmerkt door 
heftige discussies over wat prefereert: ecologische, sociale of economische begrippen van 
duurzaamheid. Juist in die discussies worden de grenzen aan het containerbegrip - waar niemand op 
tegen is - zichtbaar. Samenvattend kunnen aan empty signifiers nu de volgende eigenschappen 
worden toegekend: ze hebben een ethisch karakter terwijl ze tegelijkertijd gekenmerkt worden door 
een zekere leegheid en elasticiteit. Ik wil daar nog een laatste kenmerk aan toevoegen dat niet alleen 
voor empty signifiers geldt maar voor nodal points in het algemeen. Dat is dat ze gekenmerkt worden 
door een zekere onbepaaldheid. Betekenissen en betekenisveranderingen zijn niet direct toe te 
wijzen aan een concrete actor. “The subject who takes the decision is only partially a subject; he is 
also a background of sedimented practices organizing a normative framework which operates as a 
limitation on the horizon of options” (Laclau, 2000, p. 83). Het is een samenloop van omstandigheden 
in een bepaalde tijdspanne in de samenleving die tot wezenlijke veranderingen kunnen leiden. In dit 
licht wil ik nog één theoretisch concept hier introduceren. Dat is het begrip ‘dislocation’ (Laclau, 
1990). ‘Dislocating moments’ zijn historische momenten waarin de discursieve openheid zichtbaar 
wordt. Het zijn niet alleen ontwrichtende momenten maar ook productieve momenten in die zin dat 
nieuwe betekenissen geconstrueerd kunnen worden. Ik wil daarbij opmerken dat het begrip 
‘moment’ in historisch perspectief moet worden bezien. Laclau illustreert het begrip ‘dislocating 
moment’ onder andere aan de hand van de Mexicaanse Revolutie die ruim een decennium duurde.  
 
 
 
3.3 Foucault over discours 
 
 
Foucault was niet zozeer geïnteresseerd in wat discoursen nu precies zijn maar in de werking 
daarvan. In discoursen wordt volgens Foucault vastgelegd wat ‘normaal’ is – althans dat is de inzet. 
Ze ordenen de werkelijkheid. Daarmee ontsluiten discoursen enerzijds de werkelijkheid, terwijl ze 
haar tegelijkertijd insluiten. Wijzen van spreken die buiten het discours vallen, worden 
gemarginaliseerd door dat ze als irrationeel, niet-normaal of vreemd af worden gedaan. Soms 
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worden ze niet eens opgemerkt en verworden ze tot ruis. Discoursen maken het mogelijk om over 
(gebeurtenissen in) de werkelijkheid te spreken, maar disciplineren tevens de wijze waarop er over 
gesproken kan worden. “Ik veronderstel dat in iedere maatschappij de productie van het spreken 
tegelijkertijd wordt gecontroleerd, geselecteerd, georganiseerd en geherdistribueerd door een aantal 
procedures die tot doel hebben de machten en gevaren ervan te bezweren, het gebeurteniskarakter 
ervan te beheersen en de drukkende, vreeswekkende materialiteit ervan te ontwijken”. (Foucault, 
1988, p. 37). Discoursen hebben een stabiliserende functie en daarmee een disciplinerend karakter. 
Dit betreft niet alleen wat er gezegd mag worden, maar ook op welke wijze er gesproken mag 
worden en wie er mag spreken. In- en uitsluiting zijn dan ook belangrijke mechanismen in het denken 
van Foucault over discours. Hij maakt een onderscheid tussen 1) uitsluitingsprocedures, 2) interne 
regels en 3) selectieprocedures. “Deze hebben respectievelijk tot doel de macht van het discours te 
beheersen, zijn toevallige articulaties te bezweren en de condities waaronder het discours in het spel 
kan worden gebracht te bepalen” (Widdershoven, 1988, p 15). In deze paragraaf zal ik deze drie 
mechanismes kort bespreken.  
 
Ad 1 uitsluitingsprocedures 
Foucault onderscheidt verscheidene uitsluitingsprocedures. De eerste - de duidelijkste en meest 
vertrouwde - is het verbod. “We weten dat we niet het recht hebben alles te zeggen, dat we niet in 
elke omstandigheid over alles kunnen praten, dat niet zomaar iedereen over wat dan ook kan praten. 
Het taboe op het onderwerp, het ritueel van de omstandigheid, het exclusieve recht of privilege van 
het spreker, ziedaar het spel van drie soorten verboden die elkaar kruisen, elkaar versterken of 
compenseren en zo een ingewikkeld raster vormen dat voortdurend veranderd” (Foucault, 1988, p. 
37). In de kerk, een rechtszaal of in een medisch overleg om enkele voorbeelden te noemen, mag ik 
als ‘leek’ niet zomaar het woord nemen. Een tweede uitsluitingsprocedure die Foucault 
onderscheidt, is een scheiding die tot verstoting leidt. Bekend is de scheiding tussen rede en waanzin. 
“het gehele onmetelijke spreken van de gek verviel tot geruis, en het woord werd hem slechts 
symbolisch gegeven” (Foucault, 1988, p. 39). In de geschiedenis zijn er vele voorbeelden van 
personen met een tegendraadse mening die ‘gek’ werden verklaard: van de eerste christenen in de 
eerste eeuwen van de jaartelling, protestzangers in de jaren zestig, de Occupy-beweging enkele jaren 
geleden en religieuze moslims in de huidige tijd. Tot slot onderscheidt Foucault de tegenstelling 
tussen waar en onwaar als uitsluitingsprocedure. Waarheid is geen vast en onveranderlijk gegeven, 
maar hangt af van het gezichtspunt dat men inneemt. Daarmee is wat waar wordt gevonden 
plooibaar en verschuift voortdurend. Elk uitsluitingsmechanisme steunt “op een institutionele 
schraag: hij wordt én versterkt én herschreven door een hele laag van praktijken” (Foucault, 1988, p. 
42). Daarbij werken de drie uitslutingsmechanismen samen en versterken zij elkaar.  
 
Ad 2 Interne regels 
De uitsluitingsprocedures bakenen de grenzen van het discours af. Ook door interne controle wordt 
het discours bestendigd en wordt gewaakt voor toevalligheden die het ‘normale’ aan het wankelen 
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kunnen brengen. Door het eindeloos herhalen van het gesprokene wordt het discours (intern) 
bestendigd. “[…] kortom vormen van spreken die eindeloos, hun formuleringen voorbij, gezegd zijn, 
gezegd blijven en nog gezegd moeten worden” (Foucault, 1988, p. 45). Deze interne beheersing zorgt 
ervoor dat bepaalde dingen niet gezegd worden of als niet-gezegd worden beschouwd. 
Onwelgevallige commentaren worden bedolven onder de grote hoeveelheid teksten waarin het 
gesprokene wordt herhaald en herbevestigd. Deze interne controle beperkt wat gezegd kan worden 
en al wat daarbuiten valt, verdunt zich en lost op in de eindeloze herhaling.  
 
Ad 3 selectieprocedures 
Niet alleen het uitgesprokene wordt gereguleerd, ook de sprekers worden geselecteerd. Aan 
sprekers worden regels opgelegd om de vrije toegang tot het spreken te beperken. Foucault noemt 
dit “uitdunning van het aantal sprekers” (Foucault, 1988, p. 54). Om toegang tot het spreken te 
hebben, moet je aan bepaalde voorwaarden voldoen. “Het religieuze, het juridische, het 
therapeutische en voor een deel ook het politieke spreken is nauwelijks los te zien van een ritueel dat 
voor de sprekers zowel bijzondere eigenschappen als eenmaal aangenomen rollen vastlegt” 
(Foucault, 1988, p. 55). Met andere woorden niet iedereen kan het woord nemen. 
 
Samenvattend is alles wat gezegd en gedaan wordt, gebonden aan regels en rituelen. Daarmee 
lichten bepaalde dingen en gebeurtenissen uit de werkelijkheid op, terwijl andere in de schaduw 
blijven. Deze laatste blijven onbesproken of de woorden worden niet gehoord. Andere 
gebeurtenissen kunnen slechts op een bepaalde wijze worden besproken. De wijze van spreken over 
de werkelijkheid is geen vast en onveranderlijk gegeven, maar vormt inzet van een strijd waarvan de 
uitkomst tevens weer de inzet vormt. Een ander discours zal de werkelijkheid anders ont- en insluiten 
en zal weer andere groepen uitsluiten. Maar de processen van ontsluiting, insluiting en uitsluiting 
gaan continu door. 
 
 
 
3.4 Discoursonderzoek naar de spirituele dimensie in de palliatieve zorg 
 
 
In discoursen wordt vastgelegd wat ‘normaal’ is. Het doen van onderzoek heeft volgens de 
discoursbenadering dan ook tot doel “to extract other meanings from the material than those which 
are at the foreground” (Jorgensen & Philips, 2002, p 189). Binnen het discours onderzoek gaat het 
dus om het ontrafelen van alles wat wij ‘normaal’, ‘vanzelfsprekend’ en ‘natuurlijk’ vinden. 
”discourse analysis, is and should be, a critical enterprise”(Jorgensen & Philips, 2002, p. 176) waarbij 
het kritische te omschrijven is als.”[…] the unmasking of dominant, taken-for-granted understandings 
of reality” (Jorgens & Philiips, 2002, p. 176). Het gaat er dus om te laten zien dat wat wij als ‘de’ 
werkelijkheid zien slechts de huidige visie op de werkelijkheid is. “Therefore, an important discourse 
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analytical aim is to unmask and delineate taken-for-granted, common-sense understandings, 
transforming them into potential objects for discussion and criticism and, thus, open to change” 
(Jorgens & Philips, 2002, p. 178). Als er echter geen werkelijkheid is buiten discoursen en alle kennis, 
betekenissen en posities binnen discoursen wordt gecreëerd en (her)bevestigd dan houdt dit ook in 
dat je als discoursonderzoeker ook een onderdeel bent van een discours. Hoe kun je dan als 
onderzoeker toch enige afstand nemen van ‘het normale’ en ‘vanzelfsprekende’ om daar uitspraken 
over te kunnen doen? Ik ga deze vraag niet in algemene zin beantwoorden maar aangeven hoe ik dit 
in deze studie doe en heb gedaan. 
Ten eerste heb ik enige afstand genomen door mij niet alleen te focussen op het palliatieve discours 
maar ook een schets te geven van ontwikkelingen daar omheen. In deze studie besteed ik veel 
aandacht aan de context van de spirituele dimensie. Zo heb ik in het vorige hoofdstuk twee - deels 
tegengestelde – ontwikkelingen in de gezondheidszorg besproken die het ‘normale’ als het ware 
bevragen. Ten tweede plaats ik de spirituele dimensie in het palliatieve discours in een groter 
tijdspad. Door werkelijkheidsopvattingen in een historisch perspectief te plaatsen kan het 
contingente karakter daarvan worden aangetoond. Dit kan ik, gezien de beperktheid van een 
afstudeerproject, slechts minimaal doen. Door niet een momentopname te onderzoeken maar te 
kijken hoe de spirituele dimensie van betekenis en positie verandert in de palliatieve zorg sinds 2002 
probeer ik dit ruimere tijdsperspectief mee te nemen. Ten derde kan een meer perifere positie 
opgezocht worden. Binnen discoursen worden betekenissen tijdelijk en gedeeltelijk gefixeerd. Er zijn 
dus altijd andere werkelijkheidsopvattingen die gemarginaliseerd in het discours of buiten in het 
discursieve veld rondzwerven. Een manier om die periferie op te zoeken, is de eigen (perifere) 
ervaring in te brengen. Een belangrijke inspiratiebron voor dit onderzoek zijn mijn eigen ervaringen 
als geestelijk verzorger in de eerste lijn. Sinds enkele jaren ben ik met huisartsen en geestelijk 
verzorgers bezig om te proberen de spirituele dimensie in de palliatieve zorg in de thuissituatie vorm 
te geven. Ondanks al onze goede bedoelingen en inzet verloopt dit heel moeizaam. Die ervaring 
neem ik mee in het bestuderen van het empirische materiaal om het vanzelfsprekende in de 
palliatieve zorg te kunnen bevragen. Ten vierde kan worden gezocht naar de openingen en de 
rafelige randen binnen het discours. Het discours is immers nooit volledig gesloten. Als onderzoeker 
wordt dus van mij gevraagd alert te zijn op die plekken in het discours waar het ‘vanzelfsprekende’ 
en ‘normale’ ter discussie staat. Het inbrengen van de spirituele dimensie in de palliatieve zorg is 
nieuw binnen het medische discours. Wat gebeurt er als er – in termen van Laclau en Mouffe – een 
floating signifier wordt ingebracht? Gaan daarmee betekenissen verschuiven en ontstaan er andere 
betekenissen en posities? Tot slot heb ik met het in dit hoofdstuk introduceren van (die lastige) 
concepten uit de discours theorie en de interne en externe regels van Foucault een soort 
gereedschapskist ontwikkeld om in vastgelegde ideeën over de werkelijkheid te kunnen wrikken.  
 
In hoofdstuk één heb ik de volgende vraagstelling voor dit onderzoek geformuleerd: Op welke wijze 
wordt de spirituele dimensie in de palliatieve zorg uitgewerkt in de ‘palliatieve zorg: richtlijnen voor 
de praktijk’ uit 2006 en 2010 en leiden verschillende begrippen tot een verschuiving in betekenissen 
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en praktijken in de palliatieve zorg in Nederland? Deze centrale vraagstelling is uiteengelegd in drie 
onderzoeksvragen. Nu ik in dit hoofdstuk de poststructuralistische discoursbenadering als mijn 
theoretisch perspectief heb uitgewerkt, wil ik de onderzoeksvragen als volgt herformuleren.  
1. Welke nodal points zijn te herkennen in de spirituele dimensie in de palliatieve zorg, in relatie 
tot welke andere begrippen krijgen deze betekenis en hoe veranderen ze door de jaren heen?  
2. Welke uitsluitingsprocedures, interne regels en selectieprocedures zijn er te herkennen in hoe 
de spirituele dimensie vorm krijgt in het palliatieve discours in Nederland 
3. Zijn er aanwijzingen dat de floating signifier ‘spiritualiteit’ in het palliatieve discours in 
Nederland zich ontwikkelt tot een ‘nodal point’ in het palliatieve discours en hoe uit zich dit in 
veranderende praktijken in het palliatieve discours? 
In de volgende twee hoofdstukken waarin ik verslag doe van het empirische onderzoek naar de wijze 
waarop de spirituele dimensie in de palliatieve zorg ontsloten wordt, neem ik de in dit hoofdstuk 
ontwikkelde gereedschapskist mee. In hoofdstuk vier staan de richtlijnen palliatieve zorg centraal. 
Sinds het verschijnen van de richtlijnenboeken palliatieve zorg in 2002 wordt er gestreefd om 
aandacht te besteden aan de spirituele dimensie. De richtlijn ‘existentiële crisis’ is opgenomen in het 
richtlijnenboek uit 2006 en de richtlijn ‘spirituele zorg ‘ in de uitgave van 2010. Hoe worden in beide 
richtlijnen betekenissen van de spirituele dimensie gefixeerd? Hoe worden verbanden gelegd tot 
chains of equivalence van de spirituele dimensie in de palliatieve zorg en welke verschillen zijn er 
tussen beide richtlijnen te onderscheiden? Door het vergelijken van beide richtlijnen worden de 
richtlijnen in een breder tijdsperspectief geplaatst en wordt het sociale proces van betekenisgeving 
gedeconstrueerd. Verbreding van de context vindt eveneens plaats door de ontwikkelingen in de 
richtlijnen van de palliatieve zorg te plaatsen in die van de oncologische richtlijnen waar ze uit voort 
komen. In hoofdstuk vijf wil ik een doorkijkje geven in wat er met de spirituele dimensie in de 
netwerken palliatieve zorg gebeurt. Onderzocht wordt of de nodal points, zoals die uit de analyse van 
de richtlijnen palliatieve zorg over de spirituele dimensie zijn gekomen, terug zijn te vinden in de 
ruimere context van de palliatieve zorg. Daarnaast wordt er verkend welke actoren wel en niet mee 
vorm mogen geven aan de spirituele dimensie in de palliatieve zorg. De netwerken palliatieve zorg 
als nieuwe vormen van samenwerking tussen diverse zorgverleners in de palliatieve zorg staan in dit 
deel van het empirisch onderzoek centraal. Gezien de beperktheid van het afstudeeronderzoek is het 
helaas niet meer dan een eerste verkenning.  
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Hoofdstuk 4: Ontsluiting van de spirituele dimensie in de palliatieve 
zorg: van existentiële crisis naar spirituele zorg 
 
 
 
4.1 Inleiding 
 
 
Na in hoofdstuk twee de ontwikkelingen in de palliatieve zorg te hebben belicht en in hoofdstuk drie 
de discoursbenadering als theoretisch perspectief te hebben geschetst, is dit hoofdstuk het eerste 
van twee empirische hoofdstukken. In dit hoofdstuk staan de richtlijnen ‘existentiële crisis’ en 
‘spirituele zorg’ uit de boeken ‘palliatieve zorg: richtlijnen voor de praktijk’ uit 2006 en 2010 centraal. 
Beide richtlijnen zijn opgenomen om de spirituele dimensie in de palliatieve zorg te ontsluiten en om 
aan zorgprofessionals handvaten te bieden hoe aandacht te besteden aan die spirituele dimensie.  
 
Voor ik beide richtlijnen analyseer, zal ik in de volgende paragraaf eerst een schets geven van de 
ontwikkelingen in de totstandkoming van de richtlijnen palliatieve zorg. De palliatieve zorg kent een 
relatief korte ontstaansgeschiedenis en de richtlijnen palliatieve zorg komen voort uit de 
oncologische richtlijnen.  
In paragraaf drie en vier zal ik in chronologische volgorde de richtlijnen ‘existentiële crisis’ uit 2006 en 
de richtlijn ‘spirituele zorg’ uit 2010 analyseren volgens de poststructuralistische discoursbenadering. 
Passend binnen de in deze studie gehanteerde poststructuralistische discoursbenadering analyseer ik 
niet alleen de teksten van beide richtlijnen maar het sociale proces van fixatie van betekenissen. In 
4.3 staat de richtlijn ‘existentiële crisis’ centraal en in 4.4 de richtlijn ‘spirituele zorg’. Beide 
paragrafen kennen een vergelijkbare opzet. Ik kies er voor om in de bespreking van het sociale 
proces van betekenisgeving rondom de richtlijnen dicht bij de verhalen van de geïnterviewden en de 
teksten van beide richtlijnen te blijven. Elke sub paragraaf zal ik afsluiten met een duiding in 
conceptuele termen van de poststructuralistische discoursbenadering. In de eerste sub paragraaf zal 
ik aan de hand van de gehouden interviews met sleutelfiguren bij het tot stand komen van de 
richtlijn en publicaties rondom de richtlijn, de ontstaansgeschiedenis van beide richtlijnen 
beschrijven. Daarbij zal de nadruk liggen op hoe men bij de totstandkoming van beide richtlijnen is 
omgegaan met het ontsluiten van de spirituele dimensie. Dat is de context om in de tweede sub 
paragraaf in te zoomen op de teksten van beide richtlijnen uit de boeken ‘palliatieve zorg: richtlijnen 
voor de praktijk’ uit 2006 en 2010. Onderzocht wordt op welke – wellicht - verschillende wijze de 
spirituele dimensie betekenis krijgt; wat zijn de centrale begrippen in beide richtlijnen en op welke 
wijze krijgen deze verder invulling in relatie tot andere betekenissen? Na ingezoomd te hebben op de 
tekst van beide richtlijnen zoom ik in de derde sub paragraaf vervolgens weer uit naar het sociale 
proces van betekenisgeving. Ik onderzoek wat de betrokken bij de richtlijn voor ogen hadden bij het 
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ontwikkelen van de richtlijn: was het enkel een stolling van taalgebruik waarin de betekenis van 
spirituele dimensie in de palliatieve zorg gefixeerd werd of was het voor de betrokkenen één van de 
stappen in een meer omvattend proces van betekenisgeving aan de spirituele dimensie?  
Tot slot zal ik in 4.5 de veranderingen in het spirituele discours in termen van het in hoofdstuk drie 
ontwikkelde begrippenkader duiden. 
 
Voor ik de richtlijnen palliatieve zorg bespreek, wil ik hier eerst kort de geïnterviewde personen in 
alfabetische volgorde voorstellen.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
4.2 Het hoe en wat van de richtlijnen palliatieve zorg 
 
 
Het primaire doel van de richtlijnen palliatieve zorg is “het verbeteren van de kwaliteit van de 
palliatieve zorg op het niveau van de individuele patiëntenzorg door het geven van adviezen over 
diagnostiek en behandeling” (Zylicz, Teunissen & De Graeff, 2010, p. 26). Daarnaast kunnen de 
richtlijnen gebruikt worden als informatiebron bij consultatie en voor onderwijs en scholing. De 
richtlijnen zijn vooral bedoeld voor zorgverleners in de eerste en in de tweedelijns gezondheidszorg 
als artsen, verpleegkundigen en apothekers. Zoals in het eerste hoofdstuk al is beschreven, worden 
Dhr. J. van de Geer: geestelijk verzorger in het Medisch Centrum Leeuwarden, 
auteur richtlijn ‘spirituele zorg’ en bezig met een proefschrift over ‘multidisciplinaire spirituele zorg in de palliatieve zorg’ aan de RUG. Dr. A. de Graeff: internist-oncoloog UMCU, hospice arts in Academisch Hospice Demeter in De Bilt, sinds begin jaren negentig lid van de werkgroep ‘palliatieve zorg’ en eindredacteur van de richtlijnen palliatieve zorg van de VIKC uit 2006 en 2010. Prof. K. Vissers: Sinds 2007 – en daarmee de eerste in Nl - hoogleraar palliatieve zorg en pijnbestrijding aan het UMC Radboud.  Prof. C. Leget: hoogleraar Zorgethiek en begeleidingswetenschappen en bijzonder hoogleraar Palliatieve zorg aan de Universiteit voor Humanistiek, voorzitter van de Agorawerkgroep ‘richtlijn palliatieve zorg’ en daarmee hoofdauteur van de richtlijn ‘spirituele zorg’, vicevoorzitter van de European Association for Pallative Care (EAPC) en co-voorzitter van de ‘taskforce spiritual care’ van de EAPC. Dhr. T. Staps: gezondheidspsycholoog en psychotherapeut o.a. verbonden aan het Taborhuis, één van de twee oprichters van de psycho-entergetische therapie voor oncologiepatiënten midden jaren tachtig en hoofdauteur van de richtlijn ‘existentiële crisis’. Mw. M. Wulp: beleidsmedewerker Agora en auteur richtlijn ‘spirituele zorg’ Dhr. W. Yang: theoloog, oprichter Taborhuis in 1990 en één van de twee grondleggers van de psycho-energetische therapie voor oncologie patiënten midden jaren tachtig. 
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de richtlijnen gezien als deel van de professionele standaard. Met deze boeken wordt dus niet alleen 
inzichtelijk gemaakt wat de laatste stand van kennis op diverse terreinen is maar wordt ook 
aangegeven wat gezien wordt als goede zorgpraktijken. 
Het boek ‘Palliatieve zorg: richtlijnen voor de praktijk’ uit 2006 is het eerste landelijke richtlijnenboek 
voor de palliatieve zorg. De geschiedenis begon al ruim een decennium eerder met het verschijnen 
van de losse richtlijn ‘pijn’ in 1991. Dit was een regionale richtlijn ontwikkeld door de Werkgroep 
Palliatieve Zorg van het Integraal Kankercentrum Midden Nederland (IKMN). In 1996 is deze richtlijn 
‘pijn’ opgenomen in het Oncologieboek dat verder tumor specifieke richtlijnen bevatte. Slechts een 
bescheiden plek werd ingeruimd voor de palliatieve zorg. In die tijd bestond hier in Nederland binnen 
de oncologie nog maar weinig aandacht voor palliatieve zorg: pijnbestrijding was eigenlijk het enige 
aandachtsgebied (Zylicz, Teunissen & De Graeff, 2006). In 2002 verscheen de tweede uitgave van het 
Oncologieboek met daarin 21 richtlijnen palliatieve zorg in een aparte uitgave (deel II), los van de 
tumor specifieke richtlijnen (deel I). In 2006 verschijnt het eerste richtlijnenboek voor de palliatieve 
zorg - volledig zelfstandig naast de oncologische richtlijnen – met daarin 31 richtlijnen (zie bijlage I). 
Daarin is ook de richtlijn ‘existentiële crisis’ opgenomen die in de volgende paragraaf besproken 
wordt. In de meest recente uitgave is het aantal richtlijnen uitgebreid naar 40 (zie bijlage II) waar de 
richtlijn ‘spirituele zorg’ die in paragraaf vier besproken wordt er één van is. De richtlijnen zijn 
alfabetisch geordend. In onderstaand tabel wordt de historie van de richtlijnen palliatieve zorg 
weergegeven. 
 
 Jaar  Titel boek  Uitgever  Redactie Aantal richtlijnen 
palliatieve 
zorg 
1991 Losse richtlijnen IKMN Werkgroep Palliatieve Zorg IKMN o.l.v. Miriam Eliel 
 
1996 Oncologieboek IKMN Werkgroep Palliatieve Zorg IKMN o.l.v. Miriam Eliel 
11 
2002 Aparte uitgave van Oncologieboek: Deel II Richtlijnen palliatieve zorg 
IKMN Multidisciplinaire redactie IKMN/IKO o.l.v. Alexander de Graeff 
21 
2006 Palliatieve zorg:  Richtlijnen voor de praktijk VIKC Multidisciplinaire redactie IKMNO/IKO o.l.v. Alexander de Graeff 
32 
2010 Palliatieve zorg: Richtlijnen voor de praktijk VIKC Multidisciplinaire redactie IKMN/IKO/IKR/IKZ/België o.l.v. Alexander de Graeff 
40 
 
Historie van de richtlijnen palliatieve zorg (Uit: Zylicz, Teunissen & De Graeff, 2010, p.27) 
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In het interview vertelt de Graeff dat er sinds begin jaren negentig een proces van steeds 
verdergaande professionalisering van de palliatieve zorg gaande is en daarmee samenhangend ook 
een verder gaande professionalisering van de richtlijnen palliatieve zorg: in aantal zijn de richtlijnen 
sinds begin jaren negentig toegenomen, de beschrijving van de symptomen is systematischer en de 
richtlijnen kennen – in tegenstelling tot de beginjaren - nu een landelijke geldigheid. Het was begin 
jaren negentig volgens De Graeff nog vrij ongebruikelijk om niet naar de ziekte maar naar de klachten 
te kijken die mensen hadden en deze te behandelen. De eerste richtlijnen waren somatisch en 
gericht op symptoombestrijding als ‘pijn’, ‘kortademigheid’ en ‘misselijkheid’. Gaandeweg zijn er 
meer psychologische en sociale richtlijnen bij gekomen en de spirituele richtlijn als laatste. Het past 
in een verschuiving binnen de geneeskunde van ziektegericht naar mensgerichte zorg. Daarmee is er 
volgens de Graeff ook meer aandacht gekomen voor het lijden van mensen.  
Er zijn enkele wezenlijke verschillen tussen de oncologische richtlijnen en de richtlijnen palliatieve 
zorg die ik hier kort wil noemen. Ten eerste zijn de oncologische richtlijnen ziektegericht terwijl de 
richtlijnen palliatieve zorg symptoomgericht zijn. Bij de oncologische richtlijnen staat de curatieve 
behandeling voorop. Hieruit volgt ook dat bij de oncologische richtlijnen de somatische behandeling 
van de ziekte centraal staat terwijl in de richtlijnen palliatieve zorg er nadrukkelijk aandacht is voor 
alle vier de dimensies van zorg (de somatische, de psychische, de sociale en de spirituele dimensie). 
De oncologische richtlijnen voldoen in veel grotere mate aan de eis van evidence-based (zie 
hoofdstuk 2), terwijl de richtlijnen palliatieve zorg veel meer consensus-based zijn. Tot slot zijn de 
oncologische richtlijnen met name geschreven voor collega specialisten in het ziekenhuis terwijl de 
richtlijnen palliatieve zorg voor een veel bredere doelgroep is geschreven van artsen, 
verpleegkundigen tot apothekers. Palliatieve zorg is in Nederland geen apart specialisatie zoals 
longgeneeskunde of hematologie. Palliatieve zorg wordt ook grotendeels extramuraal (dus buiten de 
muren van het ziekenhuis) verleend. In de richtlijn palliatieve zorg uit 2010 staat hierover het 
volgende: “De richtlijnen hebben niet de pretentie om evidence-based te zijn in de zin waarin bijv. de 
VIKC-richtlijnen oncologische zorg dat zijn. […] De VIKC-richtlijnen palliatieve zorg moeten bruikbaar 
zijn in de praktijk, dat wil zeggen niet te lang, leesbaar en begrijpelijk voor alle doelgroepen (artsen, 
verpleegkundigen en apothekers). Evidence-based richtlijnen zijn in het algemeen lang en minder 
goed toegankelijk voor zorgverleners in de dagelijkse praktijk” (Zylicz, Teunissen & De Graeff, 2010, p. 
27).  
 
De evidence-based onderbouwing van de oncologische richtlijnen en de doelgroep van mede-
specialisten maken volgens De Graeff wel dat deze hoger aangeschreven staan dan de richtlijnen 
palliatieve zorg die meer consensus-based zijn en zich op een bredere doelgroep richten. (zie ook 
2.3.1). De druk om de richtlijnen palliatieve zorg ook evidence based te maken neemt volgens hem 
vanuit het IKNL toe. De richtlijn ‘pijn’ is de eerste richtlijn die nu evidence based onderbouwd is. 
Ontbrak het tot 1991 aan voldoende kennis en dus consensus voor behandeling om tot een landelijke 
richtlijn ‘pijn’ te komen, nu is deze richtlijn als eerste in de palliatieve zorg evidence based. Meer 
onderzoek leidt tot meer kennis maar of de andere richtlijnen zich hier ook voor lenen, is nog de 
vraag, vindt De Graeff. De professionaliseringsslag die de afgelopen 25 jaar gemaakt is, heeft de 
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palliatieve zorg in Nederland volgens De Graeff verder gebracht. Hij vraagt zich echter af of de 
ingeslagen weg naar steeds meer evidence-based richtlijnen in de palliatieve zorg geen doodlopende 
weg is. In ‘Palliatieve zorg: richtlijnen voor de praktijk’ staat hierover het volgende: “Voor veel 
handelingen in de palliatieve zorg bestaat geen directe en soms ook geen indirecte bewijsvoering 
(‘evidence’). Dit hangt samen met het feit dat studies in de palliatieve fase methodologisch moeilijk 
uitvoerbaar zijn, placebo-gecontroleerd onderzoek vaak niet haalbaar is, het een praktisch en ethisch 
probleem is om voldoende patiënten in de studies op te nemen, er vaak een hoge mate van uitval is, 
de follow-up vaak kort is en de financiële middelen voor het onderzoek ontbreken” (Zylicz, Teunissen 
& De Graeff, 2010, p.18). Zylicz et al. betogen dat  zorg tegen het einde van het leven zeer complex 
kan zijn (2010). Daarom staat volgens de auteurs een interdisciplinaire aanpak van symptomen en 
syndromen (dat is een samenhangend geheel van symptomen) centraal in de behandeling waar de 
wensen van de patiënt voorts voorop staan (Zylicz, Teunissen & De Graeff, 2010). Patiënten hebben 
vaak verscheidene problemen die ook nog eens van dag tot dag kunnen wisselen. Anders dan in de 
curatieve zorg wordt de werkzaamheid niet afgelezen aan het feit of het symptoom onder controle is 
maar of de patiënt zich er beter bij voelt of niet. Protocollering van de zorg wordt dan ook niet zozeer 
voorgesteld door te streven naar een analyse van ziekte en behandeling zoals in de evidence-based 
geneeskunde maar door een methodiek toe te passen die ‘palliatief redeneren’ wordt genoemd en 
gekenmerkt wordt door procesmatige aandacht: het voortdurend blijven evalueren van problemen 
en de zorg daarop aanpassen (Zylicz, Teunissen & De Graeff, 2010). 
 
 
 
4.3 Richtlijn ‘existentiële crisis’ 
 
 
De richtlijn ‘existentiële crisis’ is één van de 31 richtlijnen die zijn opgenomen in ‘Palliatieve zorg: 
richtlijnen voor de praktijk’ uit 2006 het en beslaat pagina 301 tot en met 319. In het voorwoord van 
‘Palliatieve zorg: richtlijnen voor de praktijk’ uit 2006 wordt de ‘existentiële richtlijn’ nog onder de 
psychosociale problematiek geplaatst naast de richtlijnen ‘mantelzorg’ en ‘rouw’. In de inleiding 
wordt de richtlijn ‘existentiële crisis’ onder de ‘existentiële dimensie’ geschaard. Over de vier 
dimensies van palliatieve zorg staat het volgende: “Zoals in de definitie van de WHO naar voren komt, 
omvat palliatieve zorg meer dan alleen de zorg voor de fysieke c.q. somatische aspecten van ziekte en 
behandeling. Ook het verwerkings- en aanpassingsproces (psychologische dimensie), de interactie 
met de omgeving (sociale dimensie) en de beleving van de ziekte en zingevingvraagstukken 
(existentiële dimensie) horen hier integraal bij” (Zylicz, Teunissen & De Graeff, 2006, p. 16).  
 
 
  
37  
4.3.1 het ontstaan van de richtlijn 
 
De richtlijn ‘existentiële crisis’ wordt geschaard onder de psychosociale problematiek. In de 
algemene inleiding van de richtlijnen palliatieve zorg wordt niet gesproken over de spirituele 
dimensie maar over de existentiële dimensie. Zowel in de algemene inleiding als in de richtlijn zelf 
wordt het begrip ‘spiritualiteit’ gemeden. In het interview zegt Staps hierover: 
“Ik ben toen gevraagd om over spiritualiteit te schrijven vanuit de hoofdredactie. Daar weet ik 
niets van, zei ik. Ik weet alleen wat wij gedaan hebben met de existentiële crisis. Daar is men 
toen mee akkoord gegaan […] Het begrip spiritualiteit komt niet van mij. Verre van”.  
(uit interview met T. Staps) 
In een publicatie van Yang en Staps uit 2000 schrijven zij al over het bestaande ongemak met het 
begrip ‘spiritualiteit’. “Tenslotte is er het taboe op ‘spiritualiteit’. Dit lijkt gek genoeg een nogal 
Nederlands fenomeen. […] In de Nederlandse literatuur over psychosociale zorg bij kanker kom je het 
woord ‘spiritualiteit’ niet of nauwelijks tegen. Spiritualiteit – althans het gebruik van het woord – lijkt 
in Nederland, meer dan in de Angelsaksische landen taboe. Je kunt je afvragen waarom dit zo is. Is 
spiritualiteit te zweverig, te ongrijpbaar, te New Age-achtig? Of wordt het beschouwd als iets dat 
behoort tot het privé leven en dat geen plaats heeft in het openbare leven van de reguliere 
gezondheidszorg? “ (Yang & Staps, 2000, p. 12). Zoals uit bovenstaand citaat blijkt en ook uit andere 
publicaties van Yang en Staps naar voren komt, plaatsen zij hun benadering onder psychosociale zorg 
(Yang & Staps, 1991; Staps, Yang, Hijmans & Cats, 2003). 
Samen met Yang heeft Staps al sinds de jaren tachtig ervaring met het begeleiden van 
oncologiepatiënten. Hierover was toen nog weinig bekend; geen vakliteratuur en geen 
therapievormen. Staps zegt in het interview dat het achteraf een voordeel is geweest dat er geen 
literatuur was waar zij op terug konden vallen. Met een open blik konden zij kijken wat er gebeurde 
bij oncologiepatiënten. Gebaseerd op hun waarnemingen in hun werk en de vertelde ervaringen van 
patiënten hebben Yang en Staps samen een lichaamsgerichte benadering ontwikkeld, die zij de 
‘psycho-energetische therapie’ hebben genoemd. In deze therapie staat verbondenheid met de 
wereld om ons heen en met onszelf centraal. Gegrond op de systeemleer beschouwen zij de mens als 
een open systeem waarin de onderlinge relatie tussen de vijf dimensies lichaam, emoties, 
communicatie, aandacht en zingeving- ervaring van grote invloed zijn op hoe patiënten met hun 
ziekte omgaan (Staps en Yang, 1991). Sinds 1990 konden zij de psycho-energetische therapie verder 
ontwikkelen in hun eigen centrum, het Taborhuis in Groesbeek. In het werken met 
oncologiepatiënten merkten zij dat de verbondenheid met de wereld om ons heen en met onszelf op 
scherp kan komen te staan. Zij zagen dat veel patiënten een rouwproces doormaakten waarin alles 
wat als vanzelfsprekend werd verondersteld losgelaten moest worden. Vanuit dat diepe dal zagen zij 
bij patiënten een nieuw vorm van verbondenheid ontstaan. Dit proces hebben zij een ‘existentiële 
crisis’ genoemd. Het interpretatiekader voor die existentiële crisis komt voort uit de klinisch 
psychologische achtergrond van Staps. Hij zegt hierover: 
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 “We hebben geprobeerd dit neuropsychologisch uit te leggen. [….] We wilden het concreet en 
herkenbaar maken. We wilden niet met allerlei vage theorieën komen”.  
(uit interview met T. Staps) 
Het idee van een linker en rechter hemisfeer in de hersenen is daarbij het uitgangspunt. De linker 
hemisfeer is het verbale en rationele deel en draagt bij tot het ‘ik’ besef. De rechter hemisfeer is het 
creatieve deel en gaat niet uit van afscheiding maar van verbondenheid. Door de lichaamsgerichte 
oefeningen die Yang ontwikkeld heeft, kunnen mensen zich meer concentreren op de lichamelijke 
ervaringen en is er meer ruimte voor de werking van de rechter hemisfeer. Vanuit het diepe dal kan 
opeens de verbondenheid weer naar voren komen en daarmee kan ook de angst voor de dood zich 
oplossen. Deze ontwikkeling maak je volgens Yang en Staps alleen door als je het besef van 
eindigheid tot je door durft te laten dringen en ook de emotionele verwerking aan durft. Het ervaren 
van de diepte en complexiteit daarvan is daarbij een eerste stap. “Er is een fundamenteel verschil 
tussen een existentiële crisis en een niet existentiële crisis. Terwijl een ‘gewone’ crisis vraagt om 
daadkrachtig en oplossingsgericht handelen, kan een existentiële crisis niet op een dergelijke manier 
worden opgelost. Het gaat hierbij immers om het onoplosbare probleem van de eindigheid van het 
leven zelf” (Yang, Staps, Heijmans & Cats, 2003, p. 34) 
 
Met subsidie van het KWF en met wetenschappelijke ondersteuning vanuit het RUN hebben Yang en 
Staps onderzoek gedaan naar de psycho-energetische therapie en gaven zij beiden cursussen aan 
artsen en verpleegkundigen in het begeleiden van oncologiepatiënten. Yang vertelt dat het een 
beetje toeval was dat zij benaderd zijn voor de richtlijn existentiële crisis. Staps zegt hierover:  
“We waren hiermee bezig. Van daar trokken wij de aandacht en daarmee kwam het verzoek. 
Het sloot ook aan bij wat wij deden in de zin dat wij het praktisch wilden houden en dat is de 
richtlijn ook” (uit interview met T. Staps). 
 
Conceptuele duiding 
Uit deze schets komt de discursieve openheid van de spirituele ruimte naar voren waarbij een begin 
wordt gemaakt met het inbrengen van de spirituele dimensie in het palliatieve discours. De aanzet 
hiertoe ligt in het palliatieve discours. De auteurs van de richtlijn worden immers actief benaderd als 
sprekers van de spirituele dimensie. De betekenisconstuctie van die spirituele dimensie komt echter 
uit de psychologie waarbij het gebruik van het begrip ‘spiritualiteit’ wordt gemeden. Daarmee wordt 
er een wijze van spreken over de spirituele dimensie gehanteerd die aansluit bij het palliatieve 
discours (symptoom- en oplossingsgericht). Van de in- en uitsluitingsmechanismen die Foucault 
onderscheidt, valt met name de selectieprocedure op waarbij de auteurs van de richtlijn zijn 
geselecteerd door de redactie van de richtlijnen palliatieve zorg.  
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4.3.2 Deconstructie van betekenissen in de richtlijn 
 
De hoofdtekst van de richtlijn ‘existentiële crisis’4 beslaat 5.585 woorden. Als we die tekst gaan 
onderzoeken op welke begrippen gebruikt worden om de spirituele dimensie te ontsluiten dan is het 
nauwelijks een verrassing dat het begrip existentie (en vervoegingen daarvan) naar voren komt als 
het centrale begrip in de tekst van de richtlijn (zie bijlage III). Een woord dat veel voorkomt in de 
richtlijn is het woord ‘crisis’ namelijk 48 keer. Het existentiële wordt in de richtlijn ook vaak 
gekoppeld aan het woord crisis, het begrip ‘existentiële crisis’ komt maar liefst 48 keer in de tekst 
voor. Woorden die verder met enige regelmaat gebruikt worden zijn: leven (22x), zin (22x)ziekte 
(14x), angst (13x), eindigheid (11x) en dood (9x). Het begrip ‘spiritualiteit’ (of vervoegingen daarvan) 
komt 12 keer in de tekst voor. In onderstaand figuur wordt het gebruik van begrippen visueel weer 
gegeven.  
 
Figuur: 4.1 begrippen in de richtlijn ‘existentiële crisis’ 
In de richtlijn wordt die existentiële crisis als “een toestand van ontreddering” omschreven (Staps, 
Kuijper & Hesselmann, 2006, p 303). De patiënt ervaart niet alleen de grenzen van zijn bestaan maar 
ook zijn eigen onvermogen om daar verandering in aan te brengen. “kenmerkend voor een 
existentiële crisis is dat de patiënt gevoelens ervaart van angst en paniek, machteloosheid en 
zinloosheid. Bovendien voelt hij zich getekend. Hij is onderscheiden van mensen die wel een toekomst 
hebben. Dat kan leiden tot een gevoel van eenzaamheid en isolement, ook al is hij omgeven door 
meelevende naasten” (Staps, Kuijper & Hesselmann, 2006, p 303). In de richtlijn wordt benadrukt dat 
het wel of niet optreden van een existentiële crisis een persoonlijk proces is, evenals het doorleven 
                                                          4 Exclusief, colofon, literatuur en bijlagen 
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daarvan. “De existentiële crisis ontstaat in de confrontatie met de eigen eindigheid. Het doorleven van 
deze crisis is een belangrijke stap in het vinden van een nieuwe psychisch evenwicht dat de patiënt in 
staat stelt om om te gaan met het naderende levenseinde. In zoverre dient het niet vermeden te 
worden” (Staps, Kuijper & Hesselmann, 2006, p 313). Een existentiële crisis kent een gefaseerd 
verloop dat patiënten doormaken. Eerst is er het gevoel van dreiging: het besef dat de eigen 
eindigheid een concreet gegeven is geworden. In de richtlijn wordt gesteld dat een existentiële crisis 
gezien moet worden als een normale reactie op een bedreigende situatie vol onzekerheden waarin 
gevoelens van paniek overheersen. Dit leidt tot een ervaring van zinverlies waarin alles wat dierbaar 
is dreigt weg te vallen. Dit wordt als onredelijk en zinloos ervaren. Naast zinverlies speelt zinervaring 
een rol. Als de zingeving – die rationeel is – te kort schiet, kan het – vaak onverwachts – gebeuren dat 
een patiënt een gevoel van verbondenheid ervaart waarin hij/zij zich een deel van het geheel voelt. 
Het is een ervaring die niet bewust kan worden opgeroepen maar spontaan opkomt. Een voorwaarde 
is wel dat de patiënt de dreiging onder ogen durft te zien. Tot slot kan het doormaken van een 
existentiële crisis leiden tot een hernieuwde integratie van zingeving en zinervaring waarin patiënten 
zich ingebed voelen in een breder kader en waarin een gevoel van diepe verbondenheid met de 
natuur of met een transcendente dimensie (als oneindigheid of God). Door te leven vanuit een 
nieuwe balans kan het gevoel ontstaan dat het leven meer diepgang heeft gekregen. Deze 
onderscheiden fasen geven een ideaaltypische beschrijving van een existentiële crisis. Het verloop 
verschilt per individu en kan veel grilliger gaan dan is beschreven in de richtlijn. 
 
Conceptuele duiding 
De spirituele dimensie wordt in de richtlijn ontsloten met begrippen als ‘existentie’ en ‘crisis’. 
‘Existentiële crisis’ is het nodal point van de richtlijn dat betekenis krijgt in chains of equivalence met 
de begrippen ‘leven’, ‘zin’, ‘ziekte’, ‘angst’, ‘eindigheid’ en ‘dood’. Het is in de confrontatie met de 
eigen eindigheid dat een existentiële crisis kan ontstaan. Deze confrontatie kan leiden tot het zoeken 
van zin in de nieuwe situatie waarin de patiënt is terechtgekomen.  
 
 
4.3.3. Implicaties van de richtlijn? 
 
Voor Yang en Staps was de richtlijn ‘existentiële crisis’ een onderdeel van het grotere werk waar zij 
mee bezig waren: zicht krijgen op wat patiënten in hun confrontatie met hun eindigheid ervaren en 
dit proberen te duiden. Het verzoek van de redactie van de richtlijnen palliatieve zorg sloot aan bij 
hun streven om dit praktijkgericht te doen. Richtlijnen hebben immers ook tot doel handvaten te 
bieden aan zorgprofessionals. De richtlijn is landelijk gepresenteerd op een congres en in 
verscheidene regionale IKC’s zijn presentaties gehouden. Voor Staps en Yang was de richtlijn 
weliswaar een uitstapje van hun eigen werk maar dit sloot naadloos aan bij waar zij mee bezig waren 
in het Taborhuis. Vervolgens zijn zij ook weer verder gegaan met het uitwerken van en onderzoek 
doen naar de psycho-energetische therapie.  
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De richtlijn ‘existentiële crisis’ is een eerste voorzichtige aanzet geweest om de spirituele dimensie te 
ontsluiten. Zowel door de auteurs van de richtlijn als door de eindredactie van het richtlijnenboek is 
er niet gestreefd naar een verdere implementatie van de richtlijn. De psycho-energetische 
benadering is specifiek ontwikkeld voor de behandeling van oncologiepatiënten in de palliatieve fase 
en werd alleen in het Taborhuis in Groesbeek gegeven. Daarmee ontbrak een landelijke inbedding in 
de palliatieve zorg. 
 
Conceptuele duiding 
De richtlijn ‘existentiële crisis’ is allereerst een stolling van taalgebruik waarbij betekenis van het 
spirituele domein is vastgelegd in de richtlijn ‘existentiële crisis’. Het bestendigen van het discours in 
sociale praktijken - waar in de poststructuralistische discoursbenadering over wordt gesproken – lijkt 
niet te gebeuren.  
 
 
 
4.4 Richtlijn ‘spirituele zorg’ 
 
 
De richtlijn ‘spirituele zorg’ is één van de 9 nieuwe richtlijnen die in de tweede editie van ‘Palliatieve 
zorg: richtlijnen voor de praktijk’ in 2010 is opgenomen. In de richtlijn ‘spirituele zorg’ is de richtlijn 
‘existentiële crisis’ verwerkt en de richtlijn wordt niet langer onder de psychosociale problematiek 
geplaatst maar onder de spirituele dimensie van de palliatieve zorg. De richtlijn ‘spirituele zorg’ 
beslaat de pagina’s 637-663 en is daarmee is de richtlijn bijna tien pagina’s groter dan de richtlijn 
‘existentiële crisis’ in de vorige editie. In de richtlijn spirituele zorg is de richtlijn ‘existentiële crisis’ 
verwerkt. 
 
 
4.4.1 Ontstaan van de richtlijn 
 
De geïnterviewden zijn het er over eens dat de richtlijn ‘existentiële crisis’ een goede eerste poging 
was om de spirituele dimensie te ontsluiten maar om een volgende stap vraagt. De Graeff zegt 
hierover:  
“Als er een thema is in de palliatieve zorg dan is het anticiperen. Existentiële crisis is iets waar 
je liever niet aan toe wil komen. [ …] We moeten voorkomen dat mensen in een existentiële 
crisis terecht komen” (uit interview A. de Graeff). 
De Graeff meent zich te herinneren dat vooral vanuit Nijmegen aangedrongen werd op een richtlijn 
spirituele zorg. Vissers zegt hierover dat: 
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“als er geen richtlijn ‘spirituele zorg’ is, zijn er ook geen officiële procedures waar de 
verscheidene beroepsgroepen zich aan hebben te houden. Dat betekent dat als ik of iemand 
anders bij een patiënt aan het bed komt, die patiënt ook visie a, b of c krijgt. Dat zijn allemaal 
verschillende aanpakken waarbij de één wel aandacht heeft voor de spirituele dimensie maar 
de ander niet”(uit interview K. Vissers). 
Enerzijds bestond er dus het idee in de medische wereld van de palliatieve zorg dat de richtlijn 
‘existentiële crisis’ weliswaar een goede eerste opstap was maar dat het tijd werd voor een 
volwaardige richtlijn ‘spirituele zorg’. Anderzijds was er ook vanuit de geestelijk verzorgers (door Van 
de Geer “de professionals van de spirituele dimensie” genoemd) de uitdrukkelijke wens om een 
richtlijn spirituele zorg te ontwikkelen. De auteurs van de richtlijn ‘spirituele zorg’ waren aanwezig op 
het congres waar ‘Palliatieve zorg: richtlijnen voor de praktijk’ in 2006 werd gepresenteerd en misten 
hierin een richtlijn spirituele zorg.  
“Bij het uitkomen van het richtlijnenboek heb ik gekeken of er ook een richtlijn ‘spirituele zorg’ 
in stond. Die was er niet. Toen ben ik gaan kijken wat er het dichtst in de buurt kwam en dat 
was de richtlijn ‘existentiële crisis’" (Uit interview met J. van de Geer). 
 “Er staan richtlijnen in over ‘rouw’ maar één van de basisbegrippen worden niet uitgewerkt. 
De specialisten zijn ook niet gevraagd zoals de VGVZ 56” (uit interview met J. van de Geer). 
Uit deze laatste opmerking blijkt ook dat de ontwikkeling van de richtlijn ‘existentiële crisis’ 
gescheiden is verlopen van ontwikkelingen op het gebied van spirituele zorg binnen de wereld van 
geestelijke verzorging. Sinds het verschijnen van de definitie van de WHO waarin spiritualiteit een 
volwaardige plaats in de palliatieve zorg had gekregen, lag het onderwerp op tafel. Vanuit 
ziekenhuizen en verpleeghuizen werd de noodzaak gevoeld om de palliatieve zorg in de huizen vorm 
te geven. Voor de spirituele dimensie werd vanzelfsprekend naar de geestelijk verzorgers gekeken, 
vertelt Van de Geer. Als projectleider merkte hij dat de term spiritualiteit in Nederland verschillend 
werd ingevuld en geen consensus bestond over het begrip spirituele zorg; niet onder 
zorgprofessionals in brede zin maar ook niet onder geestelijk verzorgers die werden gezien als 
specialisten op het gebied van de spirituele dimensie. Dit leidde bij Van de Geer tot het besef dat er 
scholing nodig was voor geestelijk verzorgers. Zo ontstond in 2006 de eerste masterclass 
‘spiritualiteit in de palliatieve zorg’. Naast Van de Geer was Leget één van de sprekers. De 
belangstelling voor die masterclass was overweldigend. De belangstelling is gebleven. De masterclass 
wordt sindsdien jaarlijks gegeven en is inmiddels multidisciplinair geworden. Van de Geer had al 
tijdens de eerste masterclass een  
“sterk gevoel van momentum en dat we op de trein moesten stappen omdat er niet meer 
zoveel zouden volgen” (uit interview met J. van de Geer). 
In de eerste twee masterclasses werd er volop gediscussieerd over welk begrip het best de spirituele 
dimensie zou kunnen verwoorden.  
                                                          5 Zie bijvoorbeeld ‘psycho-energetische therapie: psychosociale begeleiding van kankerpatiënten’ uit 1991 
6 Afkorting van Vereniging voor Geestelijk Verzorgers in de Zorg
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“Ieder heeft nu zijn eigen begrip; levensbeschouwing, trage vragen, zingevingsvragen, 
existentiële coping en noem maar op. Gaan we dat blijven doen? Dan zijn we niet meer 
verstaanbaar voor andere disciplines en gaan anderen het begrip spiritualiteit invullen” (uit 
interview met J. van de Geer). 
Professor H. Zock van de RUG hield een betoog dat ‘spiritual care’ in de Angelsaksische traditie een 
veel bredere connotatie heeft dan ‘religious care’. 
 “Zij kwam terug met het idee dat wij onze agenda als beroepsgroep meer moesten laten 
bepalen door onze omgeving. Zij liet zien dat zingeving en spiritualiteit heel goed als 
synoniemen kunnen worden gebruikt. Dan wordt het een kwestie van strategie welke term je 
gebruikt. [….] Spiritualiteit is geen begrip dat je aan het bed gebruikt maar dat is existentiële 
coping ook niet” (uit interview met J. van de Geer).  
Ook andere betrokkenen bij de richtlijn hebben moeten wennen aan het begrip spiritualiteit.  
“Het was de internationale term en ook het meest neutraal want hoe moet je het anders 
noemen? Zingeving? Dan hebben anderen het over zinneming of zinervaring. Levensvragen, 
bestaansvragen, existentiële vragen? Je kwam er gewoon niet uit. We hadden allemaal zoiets 
van als we hier te lang bij stilstaan, zijn we alleen maar bezig met definitiekwesties” (uit 
interview met M. Wulp, beleidsmedewerker bij Agora).  
Leget omschrijft de discussies rondom het begrip spiritualiteit als ‘een enorm polderproces’ waarbij 
hij zelf een voorkeur had voor de term spiritualiteit.  
“Laten we nu niet weer ingewikkeld gaan doen en een eigen term ontwikkelen die afwijkt van 
de rest van Europa. Ik dacht ook als we het maar blijven roepen, dan verandert ons taalgebruik 
vanzelf” (uit interview met C. Leget).  
 
De lijnen tussen de auteurs van de richtlijn ‘spirituele zorg’ zijn kort. Leget volgde H. Jochemsen op 
als voorzitter van de werkgroep ‘ethiek en spiritualiteit’ van Agora onder wiens verantwoordelijkheid 
de richtlijn is geschreven. Het gedachtegoed dat aan de basis ligt van de richtlijn ‘spirituele zorg’ is 
afkomstig uit de ethiek en de wereld van de geestelijk verzorgers. Wulp is geestelijke verzorger en als 
beleidsmedewerker bij Agora penvoerder van de werkgroep. Van de Geer was nog geen lid van de 
werkgroep maar was een studievriend van Leget en zij waren beiden betrokken bij de masterclasses 
‘spiritualiteit in de palliatieve zorg’. Gedrieën waren zij bij de presentatie van de richtlijn ‘existentiële 
crisis’ en waren het gezamenlijk eens dat het eigenlijk niet kon dat er geen richtlijn ‘spirituele zorg’ 
was. 
 “Daar hebben we overmoedig tegen elkaar gezegd: “goh, laten we een richtlijn spirituele zorg 
voor artsen en verpleegkundigen gaan schrijven. Kijken waar het schip strandt” (uit interview 
met C. Leget).  
Na een paar bijeenkomsten heeft de werkgroep contact opgenomen met De Graeff als 
hoofdredacteur van de richtlijnen palliatieve zorg. Het voorstel vanuit de werkgroep was om de 
richtlijn ‘spirituele zorg’ naast de richtlijn ‘existentiële crisis’ te laten bestaan in een nieuwe versie 
van het richtlijnenboek. De opvatting van de werkgroep was dat de richtlijn ‘existentiële crisis’ een 
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goede psychologische richtlijn was, die goed naast een spirituele richtlijn kon staan. De Graeff was 
hier geen voorstander van.  
“Dokters en verpleegkundigen zijn natuurlijk ontzettend oplossingsgericht. Precies waar je in 
spirituele zorg voor moet waken. Dat is de valkuil van artsen en verpleegkundigen dat ze graag 
een oplossing willen aanraken en het feit dat dat op veel vragen op existentieel gebied niet kan. 
Dat vraagt een andere mindset die heel lastig is. Dus als een arts of een verpleegkundige een 
richtlijn spirituele zorg krijgt, wil die gewoon handvaten om er iets mee te doen. […] De richtlijn 
existentiële crisis is meer oplossingsgericht” (uit interview met A. de Graeff).  
Volgens hem bestond het gevaar dat als de zorgverlener kon kiezen uit beide richtlijnen, zij de 
vluchtroute zouden kiezen en niet verder zouden kijken dan existentiële crisis. Daarmee zouden zij 
volgens De Graeff nog niet uit het diagnostisch denken worden gehaald. Binnen de werkgroep is toen 
enorm geworsteld met hoe de richtlijn ‘existentiële crisis’ geïntegreerd kon worden in de richtlijn 
‘spirituele zorg’. De oplossing werd gevonden in de a, b, c-structuur van de richtlijn. Waarbij de c 
staat voor crisis en waarvan het hart wordt gevormd door de existentiële crisis van de vorige richtlijn. 
Staps - die meegewerkt heeft aan het integreren van de existentiële crisis in de richtlijn ‘spirituele 
zorg’ - zegt dat het probleem van de auteurs niet zat in het woord ‘existentie’ maar in het woord 
‘crisis’.  
“Ze vonden het gek om te spreken van een crisis. Er is dan een soort noodsituatie. Maar dat is 
toch wat patiënten meemaken. […] Het is een essentieel proces van doormaken. Of je naar 
iemand toe moet, is maar net wat mensen zelf aangeven” (uit interview met T. Staps).  
Van de Geer heeft er wel moeite mee dat in de huidige richtlijn 'spirituele zorg’ nu de suggestie 
wordt gewekt dat in de confrontatie met de eindigheid een existentiële crisis het enige spirituele 
proces is dat mensen meemaken. In die confrontatie met de eindigheid treedt een grote 
betekenisdichtheid op volgens Van de Geer, waarin heel kleine dingen – het weer, de temperatuur, 
het feit dat de natuur weer uitloopt en kleine ontmoetingen als een arts die even bij het bed gaat 
zitten – betekenis krijgen. De beschreven crisis past in de probleem-oplossingen structuur terwijl bij 
spirituele processen je volgens Van de Geer niet alleen moet kijken naar problemen maar ook naar 
krachtbronnen. 
 
Toen er één keer een concepttekst lag voor de richtlijn ‘spirituele zorg’ zijn er een aantal 
consultatierondes geweest. Waar onder andere de eerder genoemde masterclasses en de 
werkconferenties van Agora voor werden gebruikt. Zo heeft de richtlijn zich langzaam ontwikkeld tot 
een consensus based richtlijn. Er is uitdrukkelijk voor gekozen om geestelijk verzorgers niet de 
eigenaren van het spirituele domein te maken.  
“Als je ze helemaal eigenaar maakt van het domein, bestaat het gevaar van wat ze in Amerika 
‘chaplain dumping’ noemen. Zo als ik een vraag krijg die iets met levensbeschouwing te maken 
heeft dan dump ik ‘m bij de chaplain. Dat wilden wij nadrukkelijk niet. Als je naar de visie op 
palliatieve zorg kijkt dan zie je heel duidelijk dat de vier dimensies interdisciplinair tot goede 
zorg moeten lijden. Dat betekent ook dat de andere disciplines er aan moeten geloven en iets 
van die dimensie in de zorg moeten hebben. Dat is waarom wij er voor hebben gekozen om in 
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de richtlijn de spanning vast te houden. De geestelijk verzorger is wel de portefeuillehouder 
maar niet de eigenaar. We zijn allemaal eigenaar en moeten daarom ook allemaal 
verantwoordelijkheid nemen” (uit interview met C. Leget).  
Het zorgen voor draagvlak voor de richtlijn ‘spirituele zorg’ is geen eenvoudig proces geweest. Voor 
er onder geestelijke verzorgers – als portefeuillehouders van het spirituele domein – enige consensus 
bestond over de richtlijn ‘spirituele zorg’ was de werkgroep meer dan tien versies verder. Niet alleen 
geestelijk verzorgers hadden moeite met het begrip spiritualiteit ook palliatieve zorgverleners 
hadden moeite met het begrip. De Graeff - als hoofdredacteur van de richtlijnen palliatieve zorg – 
heeft zich tussen 2005 en 2010 ook regelmatig afgevraagd of de richtlijn ‘spirituele zorg’ niet een 
brug te ver was. Over geen enkele richtlijn is binnen de redactie van de richtlijnen palliatieve zorg 
zoveel discussie gevoerd. 
 “Spiritualiteit is geen begrip waar iedereen mee uit de voeten kan en staat ver af van een tien 
stappenplan” (uit interview met A. De Graeff). 
 In de redactie botste de twee culturen van de oplossingsgerichte artsen en verpleegkundigen met 
die van geestelijke verzorgers die tot en product moesten komen dat voor beide werelden 
aanvaardbaar was. Volgens De Graeff verstaat Leget als geen ander beide werelden en heeft hij kans 
gezien om een brug te slaan.  
“Het is geen brug te ver. Wel een moeilijke brug. Maar een wezenlijke slag die gemaakt is” (uit 
interview met A. De Graeff). 
 
Conceptuele duiding 
In de wens om een vervolgstap te zetten in de ontsluiting van de spirituele dimensie ontmoette twee 
werelden elkaar: bij de redactie van de richtlijnen palliatieve zorg is er een bereidheid om de 
spirituele dimensie buiten het eigen bekende perspectief (symptoom- en oplossingsgericht) te 
bekijken en bij (enkele) geestelijke verzorgers is er een bereidheid om de spirituele dimensie in het 
palliatieve discours te ontginnen. Gesproken wordt over ‘momentum’ als beide werelden elkaar 
ontmoeten. Uit hierboven weergegeven schets van het ontstaansproces van de richtlijn komt een 
disciplinering van spreken over de spirituele dimensie naar voren met het doel betekenissen te 
fixeren. Het begrip om de spirituele dimensie te ontsluiten wordt ‘spiritualiteit’. Dit ondanks de 
nodige weerstand die wordt ondervonden zowel binnen de palliatieve medische wereld als binnen 
de wereld van geestelijke verzorging.  
Diverse in- en uitsluitingsmechanismen zijn te herkennen in de wijze waarop de spirituele dimensie 
wordt ontsloten en bestendigd. Zo leidt herhaling van het gezegde tot een interne beheersing van de 
wijze waarop over de spirituele dimensie gesproken wordt (zie bijvoorbeeld ook citaat van Leget). 
Herhaling is ook terug te vinden in de vele conceptversies van de richtlijn die geschreven en 
besproken worden. Selectie en uitsluiting van sprekers gebeurt niet zozeer expliciet door 
bijvoorbeeld een verbod op spreken maar veeleer impliciet doordat conceptversies worden 
besproken met de redactie van de richtlijnen (die bestaat uit artsen en verpleegkundigen) en in 
masterclasses van geestelijk verzorgers. Andere betrokkenen van de spirituele dimensies in het 
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palliatieve discours – denk bijvoorbeeld aan patiëntenverenigingen – worden niet uitgenodigd om 
zich uit te spreken.  
 
 
4.4.2 Deconstructie van betekenissen in de richtlijn 
 
De richtlijn ‘spirituele zorg’ is met 11.778 woorden twee keer zo groot als de vorige richtlijn 
‘existentiële crisis’. De richtlijn is verdeeld in twee delen. Het eerste is een inhoudelijke beschrijving 
van de spirituele dimensie en van het spirituele proces in de palliatieve fase. Het tweede deel gaat 
over diagnostiek en diagnostische instrumenten voor de verscheidene zorgverleners.  
 
Een analyse op het voorkomen van begrippen in de richtlijn laat zien dat het centrale begrip van de 
richtlijn, zoals de titel al doet vermoeden, ‘spiritualiteit’ is (zie bijlage III). Als we de vervoegingen van 
spiritualiteit meerekenen, wordt dit begrip 183 keer gebruikt. De begrippen ‘existentie’ en ‘zin’ 
komen respectievelijk 37 en 54 keer voor. Woorden die veelvuldig voorkomen zijn: leven (95x), 
aandacht (39x), ‘existentie’ (37 x), crisis (31x), betekenis (26x), levensbeschouwelijk (25x), 
religie/religieus (20x), verbondenheid/verbinding (20x). 
 
 
Figuur 4.2: begrippen in de richtlijn ‘spirituele zorg’ 
 
Spiritualiteit wordt omschreven als “het levensbeschouwelijk functioneren van de mens, waartoe ook 
de vragen van zinervaring en zingeving gerekend worden” (Leget, Staps, Mur-Arnoldi, Wulp & 
Jochemsen, 2010, p. 640). Het gaat bij spiritualiteit om “alle mogelijke – van godsdienstige tot 
alledaagse – bronnen van inspiratie. Voor sommige mensen ligt het accent hierbij op het gevoelsleven 
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of activiteiten, anderen beleven het meer intellectueel. Spiritualiteit heeft invloed op het hele bestaan, 
is dynamisch, en heeft meer te maken met de bron van een levenshouding dan met een af te bakenen 
levensgebied”( Leget, Staps, Mur-Arnoldi, Wulp & Jochemsen, 2010, p. 640). Er is gekozen voor een 
zorgvuldige omschrijving van het begrip spiritualiteit omdat “het domein van deze richtlijn is bij 
uitstek een domein waar taal nauw luistert omdat het gaat om waarden en geloof, om de existentiële 
betekenis of zin van de dingen, mensen, en uiteindelijk het leven als geheel (Leget, Staps, Mur-
Arnoldi, Wulp & Jochemsen, 2010, p. 640).  
Spirituele vragen gaan over het leven als geheel en zijn dan ook nauw verbonden met de drie andere 
dimensies van palliatieve zorg. Soms ligt de spirituele betekenislaag ook verborgen achter deze 
andere dimensies. Het eigene van het spirituele domein is, volgens de auteurs van de richtlijn, dat 
voor iedereen en op elk moment in de palliatieve fase er aandacht moet zijn voor het spirituele 
proces. In de confrontatie met de eigen eindigheid kan de vraag naar aandacht voor dit spirituele 
proces gedurende de palliatieve fase verschuiven en is dit voor een ieder een uniek proces met eigen 
vragen en behoeften. Dit betekent dat zorgverleners een gevoel moeten ontwikkelen voor het 
signaleren van spirituele vragen. Deze liggen immers meestal niet aan de oppervlakte. Een ander 
kenmerk van spirituele vragen is dat het vragen zijn waarvoor geen oplossingen bestaan. Vragen zijn 
vaak uitingen van een zoekproces naar existentiële betekenis en zin. Dit vraagt van de zorgverlener 
een minder gebruikelijke houding: in plaats van handelingsgerichte houding meer een ‘latende 
modus’. Dat aandacht voor spirituele vragen belangrijk is voor goede palliatieve zorg wordt 
onderbouwd door internationaal onderzoek waaruit blijkt dat een groot deel van de patiënten in de 
palliatieve fase aandacht voor spirituele vragen heel belangrijk vindt en een bijna even groot deel 
vindt dat er te weinig aandacht voor is. 
 
In de richtlijn wordt een onderscheid gemaakt in drie lagen van spirituele zorg. Deze zijn: 
A. Situaties waarin volstaan, kan worden met alledaagse aandacht voor levensvragen in de zorg 
B. Situaties waar patiënten behoefte aan begeleiding hebben op het terrein van levensvragen of 
een normale worsteling doormaken waarbij begeleiding door een deskundige toegevoegde 
waarde kan hebben 
C. Situaties waar de worsteling met levensvragen tot een existentiële crisis leidt die vraagt om 
crisisinterventie door een geestelijk verzorger, medisch maatschappelijk werk of psycholoog. 
(idem, p. 639). Wordt er bij A) gesproken over een natuurlijk proces, bij B) van een gefaseerde 
worsteling of zoektocht, bij C) is er zelfs sprake van stagnatie in het spirituele proces. Aan de hand 
van concrete casussen wordt geïllustreerd hoe deze drie verschillende spirituele processen kunnen 
verlopen. Bij het natuurlijke verloop van een spiritueel proces (A) worden een aantal fasen 
onderscheiden die grotendeels overeenkomen met de fasen in een existentiële crisis (zie ook 
paragraaf 4.2.1). Deze fasen zijn: het eindigheidsbesef, het verlies van houvast, zinverlies, 
rouwproces, zinervaring en tot slot integratie van zingeving en zinervaring. Het kan gevoelens van 
paniek en wanhoop oproepen maar mensen zijn in staat om dit zelf met hun omgeving onder ogen te 
zien. Dit is anders voor patiënten die een gefaseerde worsteling (B) doormaken. Zij maken in grote 
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lijnen ook deze zes fasen door maar ervaren dat dit besef en de gevoelens die dit oproept ‘te veel’ of 
‘te groot’ is. De dreiging wordt ingekapseld en slechts mondjesmaat toegelaten en in een geleidelijk 
proces wordt de harde realiteit toegelaten en kan deze onder ogen worden gezien. Soms is de 
confrontatie met het naderende levenseinde zo heftig dat patiënten angst- en paniekaanvallen 
krijgen of verschijnselen van depressiviteit (C). Deze fase wordt de ‘existentiële crisis’ genoemd en in 
dat geval heeft een patiënt behoefte aan meer gespecialiseerde begeleiding door een geestelijk 
begeleider en/of psycholoog. “In deze richtlijn reserveren we het woord ‘crisis’ voor een situatie die 
vanuit het perspectief van de zorgverleners vraag om een interventie” (Leget, Staps, Mur-Arnoldi, 
Wulp & Jochemsen, 2010, p. 640). 
 
Het tweede deel van de richtlijn – het diagnostische deel – beschrijft wat gedaan kan worden en door 
wie bij de verschillende fasen in het spirituele proces. Nogmaals wordt benadrukt dat aandacht voor 
spiritualiteit vanaf het begin voor iedere patiënt in de palliatieve fase van groot belang is. Er worden 
verschillende instrumenten voor verpleegkundigen en artsen voorgesteld die behulpzaam kunnen 
zijn bij het verkennen van de spirituele situatie. Zoals een drietal oriënterende vragen en het in kaart 
brengen van de ‘spirituele geschiedenis’ van iemand.  
 
Conceptuele duiding 
Het nodal point van de richtlijn is ‘spiritualiteit’ dat in chains of equivalence met begrippen als 
‘leven’, ‘zingeving’ en ‘aandacht’ nader betekenis krijgt en wordt verankerd. Spiritualiteit vormt een 
integraal onderdeel van het gewone, alledaagse leven. Het gaat over betekenis- of zingeven aan het 
leven en is gegrond in een levensbeschouwelijke of religieuze laag die niet altijd aan de oppervlakte 
ligt maar verhuld kan zijn achter andere betekenislagen. Spirituele vragen zijn in de palliatieve fase 
vragen die aandacht behoeven van de zorgverleners; niet vanuit een handelingsgerichte houding 
maar vanuit een latende houding.  
 
 
4.4.3. Implicatie van de richtlijn 
 
De ambities voor een verdere uitwerking van de richtlijn liggen op twee verschillende vlakken. Ten 
eerste wordt aansluiting gezocht bij het internationale academische debat rondom spirituele zorg 
vanuit de gedachte dat kennisontwikkeling een belangrijke basis is voor de verdere ontwikkeling van 
spirituele zorg (Leget, Rhebergen & Wulp, 2011). Ten tweede wordt er gestreefd naar een inbedding 
van de richtlijn in zorgpraktijken in Nederland. Voor goede spirituele zorg is het onontbeerlijk dat 
multidisciplinair en liever nog interdisciplinair wordt samengewerkt (Leget, Rhebergen & Wulp, 
2011). 
Het willen aansluiten bij het internationale academische debat wordt door zowel Leget, Van de Geer 
als Wulp in de interviews benadrukt. De richtlijn is na het verschijnen in 2010 al in het Duits vertaald 
en wordt volgens Leget momenteel in het Engels vertaald. Vanuit de Agora werkgroep is er contact 
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met de Vlaamse werkgroep waar de richtlijn ‘spirituele en existentiële zorg’ wordt ontwikkeld. Het 
willen aansluiten bij internationale ontwikkelingen waarbij het begrip ‘spiritual’ de gangbare term is, 
heeft volgens de geïnterviewden ook meegewogen om in de Nederlandse context het begrip 
spiritueel te gebruiken (zie paragraaf 4.4.2). De internationale banden lopen via de 
wetenschappelijke wereld verder. Zo is Leget vicevoorzitter van EAPC en covoorzitter van de 
‘taskforce spiritual care’7. In het academische debat is ook een nieuwe definitie van spiritualiteit 
ontwikkeld waarbij de formele definitie uit de richtlijn ‘spirituele zorg’ een meer dynamische en 
relationele invulling krijgt. “Spirituality is the dynamic dimension of human life that relates to the way 
persons (individual and community) experience, express and/or seek meaning, purpose and 
transcendence, and the way they connect to the moment, to self, to others, to nature, to the 
significant and/or the sacred”’ (Nolan, Saltmarsh & Leget, 2011, p. 88). Met deze definitie willen de 
auteurs ook verder en streven naar een richtlijn ‘spirituele zorg 2.0’8. 
 
Een nieuwe versie van de richtlijn vereist volgens De Graeff nog wel een professionaliseringslag. 
Vanuit het IKNL wordt de druk groter om ook de richtlijnen palliatieve zorg meer evidence based te 
maken. Dat geldt ook voor de richtlijn ‘spirituele zorg’. Volgens hem is deze van de richtlijnen op dit 
moment nog het moeilijkst om evidence based te maken. Daarmee is de positie van de richtlijn 
‘spirituele zorg’ niet zeker al kan De Graeff zich geen richtlijnen palliatieve zorg voorstellen zonder 
een richtlijn ‘spirituele zorg’.  
 
De richtlijn spirituele zorg wordt door Wulp en Leget omschreven als een politieke en agenderende 
tekst. Politiek in de zin dat in de richtlijn uitgelegd wordt aan verpleegkundigen en artsen wat 
spirituele zorg is en wat geestelijk verzorgers doen. Agenderend omdat de richtlijn handvaten biedt 
om het iedere keer weer op verschillende podia onder de aandacht te brengen. Leget vertelt dat hij 
de twee jaar na het verschijnen veel lezingen erover heeft gehouden en veel erover heeft 
gepubliceerd. De richtlijn was net verschenen en vanuit heel diverse hoeken was er een grote 
nieuwsgierigheid naar de richtlijn. Leget merkt op dat  
“alleen schrijven van een tekst niet genoeg is. Je moet ook zorgen dat mensen er mee aan de 
slag gaan” (uit interview met C. Leget). 
De richtlijn is geschreven door leden van de werkgroep ‘Ethiek en spiritualiteit’ van Agora waarvan 
Carlo Leget de voorzitter was. Agora is in 2002 opgericht als een landelijk ondersteuningspunt voor 
palliatieve zorg (zie 2.2.2). Dat Agora de penvoerder is van de richtlijn ‘spirituele zorg’ houdt tevens 
in dat de – in tegenstelling tot de richtlijn ‘existentiële crisis’ – er niet alleen landelijke ondersteuning 
is voor implementatie van de richtlijn maar dat ook de zorgprofessionals voor wie de richtlijn is 
geschreven, bereikt worden. Om de vertaalslag te maken naar managers in de zorg, de 
beroepsgroepen, vrijwilligers, cliënten en mantelzorgorganisaties en opleidingen wordt er vanuit de 
werkgroep van Agora een visie document geschreven ‘Spirituele zorg: verbindende schakel in de 
                                                          7 Opgericht in 2010 
8 In het najaar van 2016 willen de auteurs beginnen met herzien van de richtlijn ‘spirituele zorg’. De Europese definitie van spiritualiteit zal daarin ook opgenomen worden 
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palliatieve zorg’ dat eind 2010 op een symposium van Agora werd gepresenteerd. In dit 
visiedocument wordt een aanzet gegeven voor een landelijk meerjarenplan waarin aansluiting wordt 
gezocht bij bestaande scholingsinitiatieven, onderzoeksprogramma’s en pilots in de palliatieve zorg. 
Het visiedocument was bedoeld om een vertaalslag te maken van de onderbouwde richtlijn naar de 
wereld van de concrete zorgpraktijken. Dit visiedocument is na de landelijke presentatie volgens de 
auteurs in de bureaulaan van de zorgmanagers blijven liggen.  
“[…] zelfs binnen de wereld van de palliatieve zorg is het niet echt iets wat indaalt. Niet indaalt 
in de zin van dat iedereen zegt van “ik werk helemaal volgens de richtlijn”. Maar wat we wel 
bereikt hebben volgens mij, is dat het woord spirituele zorg ten eerste veel bekender is 
geworden en dat dat echt een onderdeel van palliatieve zorg uitmaakt. Ik bedoel, je kunt nu 
niemand tegenkomen van dat dat nog een soort buitenbeentje is. Nee, het hoort erbij”(uit 
interview met M. Wulp). 
De vertaalslag van de richtlijn ‘spirituele zorg’ in praktijken is het onderwerp van hoofdstuk vijf. Voor 
nu is het belangrijk op te merken dat de intentie van de auteurs niet alleen is om de richtlijn als tekst 
in het boek ‘palliatieve zorg: richtlijnen voor de praktijk’ te laten opnemen en dat men in het brede 
werkveld van de palliatieve zorg ermee bekend is maar dat deze ook gebruikt wordt. 
Conceptuele duiding 
Anders dan bij de richtlijn ‘existentiële crisis’ is de richtlijn als stolling van taalgebruik niet het 
(nagestreefde) eindpunt. Bestendiging van het spirituele discours in de palliatieve zorg wordt op 
twee manieren actief nagestreefd: ten eerste door de betekenisgeving van de spirituele dimensie te 
borgen in het internationaal academisch debat en ten tweede door de betekenisgeving van de 
spirituele dimensie in de palliatieve zorg geborgd te krijgen in concrete zorgpraktijken.  
 
 
 
4.5 De wording van het spirituele discours in de palliatieve zorg 
 
 
Met de richtlijn ‘existentiële crisis’ wordt de spirituele dimensie als floating signifier in het palliatieve 
discours ingebracht. Vanuit het palliatieve discours wordt dit geïnitieerd en Yang en Staps benaderd. 
De inzichten komen uit de ervaringen van twee pioniers in hun werken met oncologiepatiënten en 
die ervaringen worden psychologisch geduid. De oplossingsgerichtheid van de richtlijn ‘existentiële 
crisis’ sluit aan bij die van het medische en palliatieve discours. ‘Existentiële crisis’ is daarbij het nodal 
point dat verbonden met begrippen als ‘leven’, ‘zin’, ‘ziekte’, ‘angst’, ‘eindigheid’ en ‘dood’ in chains 
of equivalence verder betekenis krijgt.  
De richtlijn ‘existentiële crisis’ is zowel voor betrokkenen bij de richtlijnen van de palliatieve zorg als 
voor betrokkenen bij de spirituele dimensie een aanzet om tot een verdere ontsluiting van de 
spirituele dimensie in de palliatieve zorg te komen. Waarbij geestelijk verzorgers – die zichzelf als 
experts van de spirituele dimensie beschouwen - zich ook buiten gesloten hebben gevoeld bij de 
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totstandkoming van de richtlijn ‘existentiële crisis’. ‘Spiritualiteit’ is de nodal point van de richtlijn 
spirituele zorg waarvan de betekenis in chains of equivalence met begrippen als ‘leven’, ‘zingeving’ 
en aandacht verder wordt ingevuld en vastgelegd. In consultatierondes met geestelijk verzorgers en 
met de redactie van de richtlijnen palliatieve zorg – bestaande uit artsen en verpleegkundigen – 
wordt het spreken over de spirituele dimensie in de palliatieve zorg gedisciplineerd. Dit gaat niet 
zonder weerstand. De wijze waarop de dimensie wordt ontsloten in de richtlijn spirituele zorg is 
anders dan in de palliatieve (medische) zorg gebruikelijk en past niet in de probleem-
oplossingenstructuur maar vraagt een andere houding van zorgverleners die omschreven wordt als 
‘aandacht’. Bovendien is ‘spiritualiteit’ voor geestelijk verzorgers een omstreden begrip dat – mede 
om aan te sluiten bij het internationale academische debat – door de auteurs van de richtlijn 
spirituele zorg als het centrale begrip wordt vastgelegd. Met het bestendigen van het spirituele 
discours zijn de in- uitsluitingsmechanismen ook duidelijk werkzaam en aanwijsbaar. Zo heb ik in de 
vorige paragraaf de herhaling van het gezegde die voor interne regulering van het discours zorgt al 
besproken. Ook de uitdunning van sprekers als selectieprocedure is aan bod geweest. De 
uitsluitingsmechanismen van Foucault (verbod, scheiding die tot verstoting leidt en de tegenstelling 
tussen waar en onwaar) niet zo expliciet zichtbaar in het sociale proces van betekenisgeving rondom 
de richtlijn spirituele zorg maar impliciet is de werking van die uitsluitingsmechanismen wel te 
herkennen. Zo voeren de geestelijk verzorgers als deskundigen het woord en zijn de ‘leken’ (denk aan 
patiënten(verenigingen), vrijwilligers of mantelzorgers) afwezig in het debat. De geestelijk verzorgers 
die het niet eens zijn met bijvoorbeeld de term ‘spiritualiteit’ krijgen in alle consultatierondes 
weliswaar symbolisch het woord maar met hun tegendraadse mening krijgt vervolgens geen plek in 
het spirituele discours.  
 
Anders dan bij de richtlijn ‘existentiële crisis’ is de inzet van de auteurs van de richtlijn ‘spirituele 
zorg’ uitdrukkelijk om met het bestendigen van het spirituele discours in de palliatieve zorg ook een 
verandering teweeg te brengen in het palliatieve discours. In het volgende hoofdstuk wil ik 
verkennen of en zo ja op welke wijze veranderingen in het palliatieve discours gestalte krijgen. 
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Hoofdstuk 5: Netwerken palliatieve zorg: nieuwe praktijken rondom 
spiritualiteit in de palliatieve zorg? 
 
 
 
5.1. Inleiding 
 
 
In dit tweede empirische hoofdstuk wil ik onderzoeken hoe het bestendigen van het spirituele 
discours in de palliatieve zorg sinds het verschijnen van de richtlijn ‘spirituele zorg’ gestalte aan het 
krijgen is in palliatieve zorgpraktijken in Nederland. Het is slechts een inkijkje in dat wat er gaande is. 
In dit afstudeeronderzoek beperk ik mij tot het geven van een schets van een praktijk die juist de 
afgelopen jaren – sinds de ontwikkeling van de richtlijn ‘spirituele zorg’- vorm heeft gekregen, 
namelijk de netwerken palliatieve zorg. In hoofdstuk twee zijn deze netwerken palliatieve zorg 
geïntroduceerd als nieuwe vormen van samenwerking van zorgaanbieders die tot doel hebben om 
door multidisciplinaire en regionale samenwerking de zorgvraag en -aanbod voor mensen in de 
laatste levensfase zo goed mogelijk te organiseren (zie ook 2.2.2). Sinds 2010 is er een landelijk 
dekkende organisatie van netwerken palliatieve zorg. Gezien de cruciale rol die zij spelen in de het 
verlenen van de palliatieve zorg en de opkomst van deze organisaties gelijktijdig met de ontsluiting 
van de spirituele dimensie van de palliatieve zorg, wil ik juist bij deze netwerken onderzoeken of en 
hoe het spirituele discours leidt tot veranderende fixatie van betekenissen en posities in het 
palliatieve discours. Voor mijn onderzoek heb ik de verslagen geanalyseerd van de ‘werkconferentie 
spirituele zorg’ die Agora sinds 2009 jaarlijks voor de leden van de netwerken palliatieve zorg 
organiseert (zie bijlage V). Daarnaast heb ik in november 2014 een korte vragenlijst gestuurd naar de 
48 netwerkcoördinatoren van de 66 netwerken (sommige coördinatoren hebben meer dan één 
netwerk onder hun hoede). Daarvan hebben 34 coördinatoren de vragenlijst ingevuld teruggestuurd. 
Dat is een respons van 71%. Uitspraken over verschuivingen in het ontsluiten en vormgeven van het 
palliatieve discours doe ik met grote voorzichtigheid. Ten eerste omdat met het empirische materiaal 
slechts een inkijkje kan worden gegeven op deze veranderingen en ten tweede omdat deze 
veranderingen een langere geschiedenis kennen dan ik onderzoek en ook nog steeds gaande zijn. Het 
beschrijven van veranderingen in deze praktijken vraagt een veel diepgaander etnografisch 
onderzoek. Daar is een afstudeeronderzoek – gezien de beperkte tijd en omvang – niet geschikt voor. 
Dit hoofdstuk geeft mogelijk wel richting voor een dergelijk onderzoek.  
 
In dit hoofdstuk wil ik onderzoeken hoe het sociale proces van betekenisgeving in de netwerken 
palliatieve zorg verloopt. In de richtlijn spirituele zorg kwam ‘spiritualiteit’ als nodal point naar voren. 
Een belangrijke vraag is of dit ook terug te vinden is in hoe er in de netwerken over de spirituele 
dimensie wordt gesproken. In de richtlijn worden geestelijk verzorgers wel als belangrijke 
vertegenwoordigers en deskundigen van de spirituele dimensie gezien maar niet als de eigenaren. 
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Door wie en hoe wordt er in de netwerken gesproken over de spirituele dimensie? Dit zijn vragen die 
ik in de volgende twee paragrafen – met voorzichtigheid - wil beantwoorden en in de slotparagraaf in 
de poststructuralistische discoursconcepten verder zal duiden. 
 
 
 
5.2 Gebruik van begrippen voor de spirituele dimensie in de palliatieve 
zorg 
 
 
In de richtlijn ‘spirituele zorg’ is heel expliciet gekozen om spiritualiteit als kernbegrip (nodal point) te 
gebruiken voor het ontsluiten van de spirituele dimensie. In deze paragraaf onderzoek ik welke 
begrippen voor de spirituele dimensie in de palliatieve zorg worden gebruikt door de 
netwerkcoördinatoren palliatieve zorg en door de deelnemers van de werkconferenties spirituele 
zorg. 
 
Aan de coördinatoren van de netwerken palliatieve zorg is gevraagd om aan te geven welke term zij 
het meest gebruiken om de spirituele dimensie aan te duiden. Daarbij konden zij een rangorde 
aanbrengen. In onderstaande tabel worden uitkomsten in percentages en gemiddelde scores voor de 
gebruikte termen weergegeven. 
 1 2 3 4 Niet score Totaal 
Existentieel  0% 18% 38% 35% 35% 2,1 34 
Zingeving  56% 32% 12% 0% 0% 3,4 34 
Spiritueel  35% 41% 18% 3% 3% 3,1 34 
Een ander  woord 9% 9% 19% 44% 19% 1,8 32  Tabel 5.1 Antwoord op de vraag “welke woord(en) gebruikt u in het netwerk om de spirituele dimensie aan te duiden? (Het meest gebruikt aangeven met een 1, het tweede met een 2, enz.)” (N=34)  
Uit de gegeven antwoorden komt naar voren dat ‘zingeving’ (gemiddelde score 3,4) een meer 
gebruikte term is dan ‘spiritueel’ (gemiddelde score 3.1) terwijl het begrip ‘existentieel’ het minst 
wordt gebruikt. Er is geen sprake van eenduidigheid in het ontsluiten van de spirituele dimensie. Ook 
uit de verslagen van de netwerkconferenties over spirituele zorg komt naar voren dat de term 
spiritualiteit niet onomstreden is en zeker geen woord is dat gemakkelijk gebruikt kan worden. Zo 
merkt één van de deelnemers op: 
“In de Achterhoek kun je het woord spiritueel beter niet gebruiken. Vraag je altijd af: Wat is de 
beeldvorming, welk woord plak je eraan.” (uit verslag werkconferentie 2013) 
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De discussies over welk begrip nu het meest geschikt is om de spirituele dimensie aan te duiden, 
roept ook op de werkconferenties enige weerstand op. Aandacht voor de spirituele dimensie is 
volgens sommigen belangrijker dan de precieze term die er voor gebruikt wordt.  
“Focus je niet op perspectief, maar op de inhoud. Het gaat niet om voor- en tegenstanders. Het 
gaat om betekenis geven aan het sterven.” (uit verslag werkconferentie 2012). 
Door de jaren heen wordt anderzijds ook door verscheidene deelnemers het eigene van de spirituele 
dimensie benadrukt en wordt aangegeven dat de term ‘spiritualiteit’ met die dimensie sterk is 
vervlochten.  
“Ja, maar spirituele zorg is ook een speciaal thema. […] dat mag ook zo genoemd worden.” (uit 
verslag werkconferentie 2012) 
“Spiritualiteit is geen woord voor aan het bed. Dat hoeft ook niet. […]het is wel wat wij doen.” 
(uit verslag werkconferentie 2009) 
 
 
 
5.3 Sprekers van de spirituele dimensie in de palliatieve zorg 
 
 
In de richtlijn ‘spirituele zorg’ wordt heel expliciet benadrukt dat aandacht voor de spirituele 
dimensie door alle zorgverleners gegeven moet worden. Geestelijk verzorgers worden gezien als 
belangrijke vertegenwoordigers van de spirituele dimensie maar niet als eigenaren van die dimensie 
(zie ook 4.4). Bovendien staan in de palliatieve zorg de wensen van patiënten en hun naasten 
centraal (zie 2.2). Kortom er zijn vele betrokkenen bij de palliatieve zorg maar wie komt er aan het 
woord?  
 
In de verslagen van de werkconferenties zijn geen deelname lijsten van de aanwezigen opgenomen. 
Wel wordt er uitgebreid verslag gedaan van de inbreng en van de professionele achtergrond van 
degenen die het woord nemen tijdens de conferenties. Daaruit komt naar voren dat vooral geestelijk 
verzorgers het woord voeren. Dit wordt ook opgemerkt door geestelijk verzorgers zelf. Zo zegt een 
aanwezige geestelijk verzorger:  
“Er zijn vandaag veel geestelijk verzorgers en de nadruk ligt soms op geestelijke verzorgers 
omdat de ontwikkeling en scholing rond deze onderwerpen onze expertise vraagt. Niet omdat 
wij de enige uitvoerders zouden zijn.” (uit verslag werkconferentie 2012) 
De uitnodigingen voor de werkconferenties zijn echter niet specifiek naar geestelijk verzorgers 
gestuurd maar naar de netwerken palliatieve zorg waar een breed scala aan organisaties bij 
betrokken zijn (zie 2.2.2 onder netwerken palliatieve zorg).  
 
Uit de verslagen van de werkconferenties komt naar voren dat de aanwezige geestelijk verzorgers 
van mening zijn dat het voor anderen (als verzorgenden, verplegenden, vrijwilligers, patiënten en 
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hun naasten) lastig is om de spirituele dimensie onder woorden te brengen. Zo merkt een geestelijk 
verzorger tijdens de een werkconferentie op dat  
“Uit scholing in ziekenhuizen blijkt dat verpleegkundigen op dit onderwerp overdrachten, 
rapportages en inbreng in Multi-Disciplinaire Overleggen (MDO’s) heel lastig vinden. Ze voelen 
het wel aan maar kunnen het niet verwoorden” (uit verslag werkconferentie 2012).  
Een andere geestelijke verzorger sluit hier op aan en zegt: 
 “Verplegenden en verzorgenden hebben het bewustzijn nog niet, dat vraagt aandacht.” (uit 
verslag werkconferentie 2012) 
Uit de verslagen van de werkconferenties komt een beeld naar voren dat het kunnen spreken over 
de spirituele dimensie aandacht en scholing vraagt. In de verslagen lijken geestelijk verzorgers van 
mening te zijn dat verzorgenden en verpleegkundigen het vaak aan woorden ontbreekt om te 
kunnen spreken over de spirituele dimensie.  
 
Er is nog een groep die niet aan het woord komt over spirituele dimensie in de palliatieve zorg. 
Patiënten en hun naasten zijn opvallend afwezig in de verslagen van de werkconferenties.  
“Waar is de stem van de patiënt vandaag?” (uit verslag werkconferentie 2013). 
Ook voor patiënten geldt, dat geestelijk verzorgers inschatten, dat het spreken over de spirituele 
dimensie voor hun lastig is.  
“Patiënt verwoordt niet gemakkelijk een spirituele vraag” (uit verslag werkconferentie 2014) 
 “Als geestelijk verzorger heb ik zelden een gesprek over levensvragen, behalve dat het altijd 
impliciet is.” (uit verslag werkconferentie 2012) 
 
Er zijn echter nog meer betrokkenen bij de palliatieve zorg die op de werkconferenties niet of 
nauwelijks aanwezig zijn. Zo merkt een manager de afwezigheid van zijn collega’s op.  
“Het valt met op dat alles veel op geestelijke verzorging gericht is. Ik ben adjunct-directeur van 
een hospice en heb het gevoel dat wij als managers missen wat er allemaal gaande is.” (uit 
verslag werkconferentie 2012). 
Over de afwezigheid van artsen op de werkconferenties wordt geen enkele opmerking gemaakt 
terwijl ook zij vertegenwoordigd zijn in de netwerken palliatieve zorg. 
 
Uit de verslagen van de werkconferenties komt naar voren dat geestelijk verzorgers zichzelf zien als 
specialisten op het terrein van de spirituele dimensie. Ook netwerkcoördinatoren zien hen als de 
deskundigen van die dimensie. Op de vraag bij wie zij ondersteuning vonden bij het ontwikkelen van 
activiteiten rondom spirituele zorg, antwoordde 82% van de coördinatoren geestelijk verzorgers. Uit 
onderstaande tabel blijkt dat geestelijk verzorgers misschien wel als de belangrijkste 
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vertegenwoordigers van de spirituele dimensie worden gezien maar dat er voor de 
netwerkcoördinatoren ook belangrijke anderen zijn9. 
 
Antwoordcategorieën Reacties (weergegeven in percentage) 
Collega netwerkcoördinatoren 62% 
Werk verricht in andere netwerken 26% 
Agora 32% 
IKNL 3% 
Geestelijke verzorgers 82% 
Andere deskundigen op het gebied van spirituele zorg in  het netwerk palliatieve zorg  59% 
Andere deskundigen op het gebied van spirituele zorg buiten het netwerk palliatieve zorg 41% 
Ondervond geen ondersteuning 0%  Tabel 5.2 Antwoord op de vraag “Waar vond u ondersteuning bij het Ontwikkelen van activiteiten rondom spirituele zorg?”  (meer antwoorden mogelijk, N=34)  
 
 
5.4 Veranderende praktijken in de palliatieve zorg? 
 
 
Op de vraag hoe belangrijk de netwerkcoördinatoren de spirituele dimensie vinden voor de 
palliatieve zorg geven de coördinatoren – op een schaal van 1 tot 10 – gemiddeld ruim een 9. De 
spirituele dimensie wordt heel belangrijk geacht voor goede palliatieve zorg.  
 
 Andere dimensies zijn veel belangrijker  
      
      
      
     
      
      
      
    
Zonder spirituele zorg is er geen goede palliatieve zorg mogelijk 
   
          Gewogen gemiddelde 
 0,0%  0,0%  0,0%  0,0%  0,0%  4,2%  12,5%  8,3%  8,3%  66,7%  9,2  Tabel 5.3 Antwoord op de vraag “Vindt u dat de spirituele dimensie bij de palliatieve zorg hoort?” (N = 24) 
                                                          9 Onder ander deskundigen op het gebied van spirituele zorg worden onder andere pastores, dominees, 
psychologen, spiritueel consulenten en maatschappelijk werkers genoemd.
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De grote vraag is natuurlijk wat daar dan in de praktijk mee gebeurt. Meer dan ¾ van de 
netwerkcoördinatoren (77%) geeft aan dat er binnen het netwerk gewerkt wordt met de richtlijn 
‘spirituele zorg’ en van die 30 netwerkcoördinatoren geven 23 (dat is eveneens 77%) aan dat binnen 
het netwerk iemand specifiek belast is het met het thema ‘spirituele zorg’. In onderstaande tabel 
staat weergegeven welke activiteiten er binnen de netwerken worden geïnitieerd op het gebied van 
spirituele zorg. De coördinatoren konden daarbij meerder antwoorden geven. 
 
Antwoordcategorieën10 Reactie (weergegeven in percentage) 
Informatiemateriaal verzameld 45% 
Scholingsmateriaal ontwikkeld op het gebied van  spirituele zorg  48% 
Scholing gegeven aan zorgprofessionals 72% 
Scholing gegeven aan managers 3% 
Scholing gegeven aan vrijwilligers 66% 
Netwerkbijeenkomsten besteed aan ‘spirituele zorg’ 69% 
Deskundigen op het gebied van spirituele zorg met zorgprofessionals in contact gebracht  59% 
Begeleiding van spirituele vragen van cliënten ondersteund 45% 
Intervisie tussen zorgprofessionals  24%  Tabel 5.4. Antwoord op de vraag “welke activiteiten op het gebied van spirituele zorg  zijn er binnen uw netwerk ontwikkeld?” (Meer antwoorden mogelijk N=29)  
Een terugkerend thema op de werkconferenties was het ontwikkelen en geven van scholingen aan 
verschillende betrokkenen (professionele zorgverleners, vrijwilligers en managers). Ook uit de 
enquête blijkt deze inspanning op het gebied van scholing.  
Het inbedden van spirituele zorg in de palliatieve zorg komt zowel uit de verslagen van de 
werkconferenties als uit de vragenlijst naar voren als onderwerp dat aandacht behoeft. Op de vraag 
waar de netwerkcoördinatoren problemen ondervond, komt ‘onbekendheid van anderen met het 
thema’ als het grootst ervaren probleem naar voren, gevolgd door tijd- en geldgebrek (zie tabel 5.5).  
  
                                                          10 Antwoordcategorieën voor de enquête zijn geformeerd op basis van de verslagen van de netwerkconferenties ‘spirituele zorg’ en op basis van het interview met M. Wulp, beleidsmedewerker Agora. Er was ruimte voor het vermelden van andere initiatieven. Door acht coördinatoren is daar gebruik van gemaakt: de verhalencirkel, scholingsprojecten en het project ZINVOL werden daarbij genoemd. 
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Antwoordcategorieën Reacties (weergegeven in percentage) 
Eigen onbekendheid met het thema 7% 
Onbekendheid van anderen met het thema 47% 
Geen ondersteuning vanuit het netwerk 7% 
Tijdgebrek 30% 
Wist niet wie te benaderen 0% 
Wist niet hoe te organiseren 3% 
Geldgebrek 33% 
Accreditatie 0% 
Ondervond geen problemen 13%  Tabel 5.5. Antwoord op de vraag “Waar ondervond u problemen  bij het vormgeven van spirituele zorg in uw netwerk?” (meer antwoorden mogelijk, N=30) 
 
Hoewel de richtlijn ‘spirituele zorg’ inmiddels brede bekendheid geniet, is het hoe en het wat nog 
onduidelijk.  
“Geestelijke en Spirituele Zorg is onderdeel van multidisciplinaire zorg. Deze zorg komt in de 
teams nauwelijks aan de orde, er komen geen vragen om consultatie, enz. (uit verslag 
werkconferentie 2013)  
“Er is lang niet altijd aandacht voor de spirituele dimensie bij consultaties. Bij IKNL is op 
individueel niveau wel aandacht voor spirituele zorg, maar beleidsmatig niet.”(uit verslag 
werkconferentie 2013) 
Op de werkconferenties wordt enkele keren gewezen op bestuurders en managers waar volgens de 
deelnemers het verder vormgeven aan de spirituele dimensie blijft steken.  
“Insteken bij (hogere) managers en bestuurders, maar vooral bij het middenkader. Die moeten 
als breekijzer functioneren. Je moet hen prikkelen dat het bijdraagt aan kwaliteit en dat het 
energie geeft aan de medewerkers en aan patiënten.” (uit verslag werkconferentie 2010) 
“Ook bestuurders duidelijk maken dat het om iets heel duidelijks gaat, iedereen gaat dood.” 
(uit verslag werkconferentie 2014) 
 
De complexiteit van palliatieve zorg wordt ook als verklaring genoemd voor de moeizame uitwerking 
van de richtlijn. Het vormgeven aan palliatieve zorgpraktijken waarbij zorg op elkaar afgestemd moet 
worden en nieuwe samenwerkingsvormen tussen zorgverleners in de eerste en tweedelijn moeten 
ontstaan, vraagt op dit moment nog zoveel dat de spirituele dimensie er soms bij in lijkt te schieten. 
 “Binnen de palliatieve zorg moet er nog zoveel afgestemd worden in de keten tussen de eerste 
en tweede lijn, tussen huisarts, verpleegkundige en thuiszorg, dat ik denk: oh en nu moeten ze 
ook nog wat met spirituele zorg.” (uitspraak geestelijk verzorger aangehaald door een 
netwerkcoördinator in vragenlijst) 
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Toch is er een grote bereidheid bij de netwerkcoördinatoren om hier werk van te maken. Op de 
vraag of netwerkcoördinatoren meer zouden willen doen met het thema ‘spirituele zorg’ antwoord 
74% deze vraag bevestigend, 15% met weet niet en slechts 12% ontkennend.  
“Het zijn nu allemaal nog eilandjes. Maar als die eilandjes elkaar gaan vinden dan is er opeens 
zoveel.” (opmerking netwerkcoördinator in vragenlijst) 
 
 
5.4 Tot slot 
 
 
Het belang van de spirituele dimensie wordt door de netwerken breed gedragen. Het lijkt nog wel 
een enigszins onontgonnen dimensie. Zo wordt onbekendheid met de dimensie als één van de 
belangrijkste belemmeringen gezien bij het vormgeven van spirituele zorg in de netwerken 
palliatieve zorg. In de richtlijn spirituele zorg is ‘spiritualiteit’ naar voren gekomen als het nodal point. 
In de netwerken palliatieve zorg is die eenduidigheid in betekenisgeving aan de spirituele dimensie 
niet terug te vinden. ‘Zingeving’ wordt door de netwerkcoördinatoren net iets vaker gebruikt dan 
‘spiritualiteit’. Het proces van betekenisgeven aan de spirituele dimensie in de palliatieve zorg is niet 
eenvoudig. Het spreken over de spirituele dimensie – met welke begrip(pen) deze aangeduid kan 
worden – als wie er kan en mag spreken over die dimensie is onderwerp van de discussie. In- en 
uitsluitingsmechanismen zijn niet expliciet van elkaar te onderscheiden maar lijken wel een rol te 
spelen. De uitnodigingen voor de werkconferenties ‘spirituele zorg’ zijn gestuurd naar de netwerken 
palliatieve zorg. In die netwerken zijn vrijwilligers, mantelzorgers, verplegenden, verzorgenden en 
artsen wel vertegenwoordigd. Ook zij zijn dus uitgenodigd en niet uitgesloten van deelname aan de 
werkconferenties ‘spirituele zorg’. Uit de verslagen van de conferenties lijken zij echter afwezig te 
zijn op de werkconferenties. De geestelijk verzorgers worden door de netwerkcoördinatoren als de 
belangrijkste experts op het gebied van de spirituele dimensie in de palliatieve zorg gezien. Op de 
werkconferenties zijn zij ook de belangrijkste aanwezigen. Zo vindt er – bedoeld of onbedoeld - een 
uitdunning van sprekers plaats. Tijdens de werkconferentie wordt er getwijfeld of de (niet 
aanwezige) anderen wel in staat zijn om te kunnen spreken over de spirituele dimensie. Scholing 
wordt als een belangrijke vereiste gezien om te kunnen spreken. Scholing is ook één van de 
belangrijkste activiteiten die de netwerken ondernemen op het gebied van de spirituele dimensie. 
Dat wijst er op dat de wijze van spreken over de spirituele dimensie – zoals geestelijk verzorgers dat 
wenselijk achten – herhaald en bevestigd wordt.  
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Hoofdstuk 6: Reflectie op discoursveranderingen in het spirituele 
domein van de palliatieve zorg 
 
 
 
 
6.1 Inleiding 
 
 
In dit laatste hoofdstuk wil ik de onderzoeksvragen, zoals ik die in hoofdstuk drie heb 
geherformuleerd, kort beantwoorden. Dit hoofdstuk wil ik afsluiten met een korte reflectie op dit 
onderzoek en enkele aanzetten formuleren voor mogelijk vervolgonderzoek. 
 
 
 
6.2 Nodal points in de spirituele dimensie in de palliatieve zorg 
 
 
Het spirituele domein behoorde tot voor een decennium geleden tot het discursieve veld van de 
palliatieve zorg in Nederland. Met de richtlijn ‘existentiële crisis’ is de spirituele dimensie voor het 
eerst in het palliatieve discours ingebracht. Het nodal point ‘existentiële crisis’ krijgt betekenis in 
chains of equivalence met de begrippen ‘leven’, ‘zin’, ‘ziekte’, ‘angst’, ‘eindigheid’ en ‘dood’. Het is in 
de confrontatie met de eigen eindigheid dat een existentiële crisis kan ontstaan. Het nodal point 
‘existentiële crisis’ heeft in de palliatieve zorg geen veranderingen in het sociale proces van 
betekenisgeving te weeg gebracht. Daarmee is ‘existentiële crisis’ binnen het palliatieve discours een 
floating signifier gebleven. Het is wel het beginpunt geweest om het spirituele domein verder te 
openen. Daarbij vonden vertegenwoordigers van de spirituele dimensie en vertegenwoordigers van 
de palliatieve zorg elkaar. Het nodal point van de spirituele dimensie veranderde van ‘existentiële 
crisis’ in ‘spiritualiteit’. Dit nodal point krijgt in relatie tot begrippen als ‘leven’, ‘aandacht’, 
‘levensbeschouwing’ en ‘verbinding’ in chains of equivalence verder betekenis. Het streven van de 
betrokkenen bij de richtlijn ‘spirituele zorg’ is om het begrip ‘spiritualiteit’ niet alleen als nodal point 
in de richtlijn te laten functioneren maar ook als nodal point in het palliatieve discours.  
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6.3 Bestendiging van het discours: uitsluitingsprocedures, interne regels en selectieprocedures 
 
 
Van begin af aan is de inzet geweest om het spirituele discours te stabiliseren. Er is van meet af aan 
hard gewerkt om ‘de neuzen in dezelfde richting’ te laten wijzen en de geestelijk verzorgers als 
belangrijkste vertegenwoordigers van het spirituele domein mee te krijgen in het neerzetten van 
‘spiritualiteit’ als nodal point van de spirituele dimensie. Het spreken over de spirituele dimensie 
wordt gedisciplineerd en posities en betekenissen worden gefixeerd. De positie van geestelijk 
verzorgers in dit spirituele discours wordt bestendigd door zowel de geestelijk verzorgers zelf als 
door de coördinatoren van de netwerken palliatieve zorg. De in- en uitsluitingsmechanismen van 
Foucault zijn analytisch van elkaar te scheiden maar bleken in de empirische praktijk als afzonderlijk 
mechanismen moeilijk te herkennen. In de wijze waarop en door wie er gesproken mocht worden in 
het spirituele discours speelt in- en uitsluiting echter wel degelijk een rol. Zo werken 
selectieprocedures als een uitsluitingsmechanisme. Het is voor anderen niet eenvoudig om het 
woord te nemen. Patiënten, verpleegkundigen en verzorgenden worden bestempeld als leken en 
komen niet door de selectieprocedure om te mogen spreken. Op de werkconferenties ‘spirituele 
zorg’ voelen kennelijk vooral de geestelijk verzorgers zich uitgenodigd terwijl de uitnodigingen naar 
de netwerken zijn gestuurd. Bij de totstandkoming van de richtlijn ‘spirituele zorg’ waren er 
consultatierondes met geestelijk verzorgers als de vertegenwoordigers van de spirituele dimensie in 
de palliatieve zorg en met de redactie van de richtlijnen palliatieve zorg. Het tweede mechanisme dat 
Foucault onderscheidt in het bestendigen van het discours zijn de interne regels. Dit mechanisme is 
vooral bij de totstandkoming van de richtlijn ‘spirituele zorg’ zichtbaar. Deze laat zich kenmerken 
door een herhaling in de vele conceptversies die zijn geschreven. Mede hierdoor werd ‘spiritualiteit’ 
ondanks de weerstand toch als nodal point gepositioneerd. 
 
 
 
6.4 Veranderingen in het palliatieve discours 
 
 
Al met al is het spirituele discours in de palliatieve zorg de afgelopen jaren verschoven van 
existentiële crisis’ als nodal point naar ‘spiritualiteit’ als nodal point. Bovendien is het spirituele 
discours meer gestabiliseerd geraakt. De vraag is echter of er nu ook sprake is van een 
discoursverandering in het palliatieve discours waarbij ‘spiritualiteit’ van floating signifier tot nodal 
point is geworden in het palliatieve discours. Uit het empirische onderzoek blijkt dat de spirituele 
dimensie overduidelijk zijn plek heeft verworven in het palliatieve discours. Door de coördinatoren 
van de netwerken palliatieve zorg wordt het als een wezenlijk en onmisbaar aspect van de palliatieve 
zorg gezien. Binnen ruim driekwart van de netwerken wordt gewerkt met de richtlijn en binnen het 
netwerk is een specifiek iemand belast met het thema ‘spirituele zorg’. ‘Spiritualiteit’ als nodal point 
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is echter niet onbetwist. Sterker nog, ‘zingeving’ wordt meer gebruikt om de spirituele dimensie aan 
te duiden. Met enige voorzichtigheid kan geconcludeerd worden dat het spirituele discours 
verschuivingen in het palliatieve discours te weeg brengt. Om dit op dit moment te kunnen duiden - 
in termen van Laclau en Mouffe - als een dislocating moment is echter (nog) te voorbarig. Daarbij zijn 
twee ontwikkelingen in het discursieve veld in de nabije toekomst mogelijk van grote invloed. De 
dominantie van evidence based medicine is één van de ontwikkelingen die ook steeds meer zijn 
invloed doet gelden in het palliatieve discours. In hoofdstuk vier werd de wankele basis van de 
spirituele richtlijn al genoemd, nu de druk steeds groter wordt om ook de palliatieve richtlijnen 
evidence based te onderbouwen. Het is echter niet de enige ontwikkeling in het discursieve veld die 
het palliatieve discours beïnvloedt. Een andere ontwikkeling die ik in hoofdstuk twee heb geschetst is 
die van het nieuwe gezondheidsconcept waarin ‘regie’ en veerkracht’ belangrijke begrippen zijn en 
de spirituele dimensie als één van de dimensies van gezondheid is opgenomen. Die dimensie wordt 
weliswaar door patiënten belangrijk gevonden maar niet door wetenschappers, artsen en 
beleidsmakers. Op dit moment zijn zij allen ook afwezig als deelnemer aan het proces van 
betekenisgeving aan de spirituele dimensie in het palliatieve discours. Anderen uitnodigen om te 
spreken over de spirituele dimensie en ze daadwerkelijk het spreekrecht te gunnen, vormt een 
belangrijke uitdaging voor de komende jaren om het spirituele discours een meer integraal 
onderdeel van het palliatieve discours te laten worden.  
 
 
 
6.5 Discussie en aanzet tot verder onderzoek 
 
 
In hoofdstuk vijf geef ik al de beperkingen aan bij mijn onderzoek naar veranderingen in de sociale 
praktijken. Het genealogische onderzoek dat veel poststructuralistische discoursonderzoeken 
kenmerkt, is voor de totstandkoming van de richtlijnen ‘existentiële crisis’ en ‘spirituele zorg’ wel 
gedaan maar voor mogelijke veranderingen in de sociale praktijken niet. Het onderzoek naar 
netwerken palliatieve zorg is slechts een momentopname en biedt dus geen inzicht in hoe het 
spirituele discours zich binnen de netwerken ontwikkelt. Bovendien heb ik op basis van mijn 
empirisch materiaal (de verslagen van de werkconferenties ‘spirituele zorg’ en de enquête die naar 
de netwerkcoördinatoren is gestuurd) niet meer dan een eerste screening gedaan naar de spirituele 
dimensie in de netwerken palliatieve zorg: uitspraken kunnen hooguit met grote voorzichtigheid 
worden gedaan en van harde conclusies is geen sprake. De inzichten die dit onderzoek hebben 
opgeleverd, kunnen wel als input dienen voor een meer diepgaand etnografisch onderzoek naar de 
netwerken palliatieve zorg. Een ander spoor om inzicht te krijgen hoe de spirituele dimensie vorm 
krijgt in praktijken, is om concrete zorgpraktijken (de zorg aan het bed) te onderzoeken. Een vraag 
voor een vervolgonderzoek zou kunnen zijn: Hoe en op welke wijze wordt aandacht besteed aan de 
spirituele dimensie door zorgverleners? 
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Een spannende en verrassende uitkomst in mijn afstudeeronderzoek vond ik het belang dat 
patiënten hechten aan de spirituele dimensie dat uit het onderzoek naar het nieuwe 
gezondheidsconcept komt, terwijl zij in mijn onderzoek naar voren komen als afwezig in het sociale 
proces van betekenisgeving van de spirituele dimensie. Patiëntenverenigingen zijn op geen enkele 
vertegenwoordigd; niet bij de totstandkoming van de richtlijn ‘spirituele zorg’ en niet bij 
werkconferenties. De vooronderstelling bij geestelijk verzorgers is dat patiënten hiervoor geen 
woorden hebben. Dit roept de vraag op hoe patiënten iets belangrijk kunnen vinden waar zij geen 
woorden voor hebben. Binnen de poststructuralistische discoursbenadering is dat immers in strijd 
met elkaar: spiritualiteit kan niet als floating signifier in het discursieve veld rondzweven en 
tegelijkertijd van grote betekenis zijn. Een prikkelend vervolg van mijn afstudeeronderzoek zou dan 
ook een discoursonderzoek zijn naar de verschillende wijzen van spreken over de spirituele dimensie 
door geestelijk verzorgers en patiënten.  
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Bijlage I: Richtlijnen palliatieve zorg 2006 
(uit: ‘Palliatieve zorg: richtlijnen voor de praktijk’, 2006, p. 6-7) 
 
 
1. Amyotrofische laterla sclerose 
2. Anorexia en gewichtsverlies 
3. Ascetis 
4. Contemplementaire zorg 
5. Dehydratie en vochttoediening 
6. Delier 
7. Depressie 
8. Diarree 
9. Dwarslaesie 
10. Dyspnoe, hoesten en reutelen 
11. Euthanasie en hulp bij zelfdoding 
12. Existentiële crisis 
13. Hartfalen 
14. Hersenmetastasen 
15. Hik 
16. Hypercaciëmie 
17. Ileus 
18. Jeuk 
19. Lymfoedeem 
20. Mantelzorg 
21. Misselijkheid en braken 
22. Klachten van de mond 
23. Obstipatie 
24. Oncologische ulcera 
25. Pijn 
26. Rouw 
27. Palliatieve sedatie 
28. Diepe veneuze trombose en longembolie 
29. Urogenitale problemen, fistels, loze aandrang en tenesmi 
30. Vena cava superior syndroom 
31. Vermoeidheid bij kanker in de palliatieve fase 
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Bijlage II: Richtlijnen palliatieve zorg 2010 
(uit: ‘Palliatieve zorg: richtlijnen voor de praktijk’, 2010, p. 7) 
 
 
1. Amyotrofische laterale sclerose 
2. Angst 
3. Anorexia en gewichtsverlies 
4. Ascitis 
5. Contemplementaire zorg 
6. COPD 
7. Dehydratie en vochttoediening 
8. Delier 
9. Dementie 
10. Depressie 
11. Diarree 
12. Dwarslaesie 
13. Dyspnoe 
14. Euthanasie en hulp bij zelfdoding 
15. Hartfalen 
16. Hersenmetastasen 
17. Hik 
18. Hoesten 
19. Hypercalciëmie 
20. Ileus 
21. Jeuk 
22. Koorts 
23. Lymfoedeem 
24. Mantelzorg 
25. Misselijkheid en braken 
26. Mondklachten 
27. Obstipatie 
28. Oncologische ulcera 
29. Pijn 
30. Rouw 
31. Sedatie 
32. Slaapproblemen 
33. Spirituele zorg 
34. Stervensfase 
35. Trombose en longembolie 
36. Urogenitale problemen 
37. Vena cava superior probleem 
38. Vermoeidheid 
39. Verstandelijke beperking 
40. Zweten 
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Bijlage III: Vergelijking van voorkomen van begrippen in de 
richtlijnen 
 
 
 
 
  
Richtlijn ‘existentiële crisis’ 
5.585 woorden 
 
 
Richtlijn ‘spirituele zorg’ 
11.778 woorden 
 
Spiritualiteit 12 138 
Existentie 52 37 
Zin(geving) 22 54 
levensbeschouwelijk 3 25 
betekenis 4 26 
aandacht 4 39 
Religie/religieus 5 20 
leven 22 95 
crisis 48 31 
Verbinding/verbondenheid 4 20 
Eindig(heid) 11 13 
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Bijlage IV: Data werkconferenties ‘spirituele zorg’  
voor netwerken palliatieve zorg 
 
 
 
11 juni 2009 te Houten 
24 juni 2010 te Driebergen 
9 juni 2011 te ? 
12 januari 2012 te Houten 
18 april 2013 te Utrecht 
10 januari 2014 te ? 
(In 2015 heeft er geen werkconferentie ‘spirituele zorg’ plaatsgevonden. In het najaar van 2016· staat 
er weer een werkconferentie gepland) 
  
 
 
Verslagen Werkconferenties Spirituele Zorg. (2009 t/m 2014) Archief Agora, Bunnik. 
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Bijlage V: Vragenlijst verstuurd naar de netwerkcoördinatoren 
palliatieve zorg 
 
 netwerken palliatieve zorg en de spirituele dimensie 
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eve zorg en de spirituele dimensie 
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